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Ndo sei...

se avida é curta

ou longa demais para nos,

mas, sei que nada

do que vivemos tem sentido,

se ndo tocamos o coragao das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
O colo que acolhe,

0 brago que envolve,

a palavra que conforta,
o siléncio que respeita,
a alegria que contagia,
a lagrima que corre,

o olhar que acaricia,

0 desejo que sacia,

0 amor que promove.

E isso ndo é coisa de outro mundo,
é 0 que da sentido a vida.

E o0 que faz com que ela ndo

seja nem curta, nem longa demais,
mas que seja intensa, verdadeira,
pura enquanto ela durar...

(Cora Carolina)



RESUMO

A VISAO DOS SUJEITOS INTERNADOS EM UMA UNIDADE DE ONCOLOGIA
SOBRE O TRATAMENTO DA DOR E O CUIDADO OFERTADO POR
FAMILIARES E/OU CUIDADORES

AUTORA: Simone Rodrigues de Sousa
ORIENTADORA: Prof.2 Dr. Ana Luiza Ferrer

O presente trabalho resultou da experiéncia de dois anos de atuacdo em um Programa de
Residéncia Multiprofissional no Sistema Publico de saide com énfase na Hemato-Oncologia
de um Hospital Universitario. Trata-se de pesquisa exploratdria, no campo descritivo e com
abordagem qualitativa, com o objetivo de compreender como acontece o tratamento da dor no
contexto da oncologia e qual o suporte oferecido pelos familiares e/ou cuidadores no cuidado
da dor a partir do ponto de vista dos sujeitos internados em uma unidade oncoldgica. A pesquisa
foi desenvolvida no periodo de setembro a novembro de 2018 e participaram oito sujeitos com
faixa etaria de 55 a 75 anos, que estavam em tratamento e enquadravam-se nos critérios de
inclusdo. Como instrumento foi utilizada uma entrevista semiestruturada composta por 29
perguntas norteadoras. As informacdes obtidas foram transcritas na integra e analisadas na
modalidade andlise narrativa. Os resultados revelaram que todos os entrevistados sentiram e/ou
sentem dor durante o tratamento e, embora a literatura recomenda que o cuidado deve
considerar a singularidade das histérias de vida dos sujeitos, os participantes da pesquisa
mencionaram acdes para o controle da dor que se restringiam a medicacdes e acles para
controle dos sintomas. A familia e/ou cuidadores sdo importante suporte de apoio durante o
diagnostico e tratamento, os cuidados realizados pela equipe de enfermagem sdo apontados
como importante forma de cuidado. A pesquisa oferece subsidios para que estratégias de
cuidado sejam direcionadas na possibilidade de um cuidado integral e continuo tendo como
enfoque uma assisténcia humanizada atendendo as reais necessidades do sujeito.

Palavras Chaves: Dor do Céancer. Percepcdo da dor. Avaliacdo da dor. Manejo da dor.
Cuidado Familiar. Apoio Social.



ABSTRACT

THE VISION OF THE INDIVIDUALS INTO A ONCOLOGY UNIT ON THE
TREATMENT OF PAIN AND THE CARE OFFERED BY FAMILIARS AND / OR
CAREGIVERS

AUTHOR: SIMONE RODRIGUES DE SOUSA
ADVISOR: PROF.2 DR. ANA LUIZA FERRER

The present work resulted from the experience of two years of work in a Multiprofessional
Residency Program in the Public Health System with emphasis on Hemato-Oncology of a
University Hospital. This is an exploratory research, in the descriptive field and with a
qualitative approach, aiming to understand how the treatment of pain occurs in the context of
oncology and what support the relatives and / or caregivers offer in the care of pain from the
point of view view of subjects admitted to an oncology unit. The study was carried out from
September to November 2018 and eight subjects aged 55 to 75 years, who were in treatment
and fit the inclusion criteria, participated. Was used as instrument a semi-structured interview
with 29 guiding questions. The information obtained was transcribed in its entirety and analyzed
in the narrative analysis modality. The results revealed that all respondents felt and / or suffered
during the treatment period and, in the meantime, the evaluation was made to control the pain
of people who suffered attacks. To medications and actions to control symptoms. The family
and / or caregivers are important supportive support during diagnosis and treatment, the care
performed by the nursing staff are pointed out as an important form of care. The research offers
subsidies so that care strategies are directed at the possibility of an integral and continuous care,
focusing on a humanized assistance that meets the real needs of the subject.

Keywords: Cancer Pain. Perception of pain. Pain evaluation. Pain management. Family Care.
Social support.
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1 INTRODUCAO

O presente estudo ¢ parte integrante do projeto intitulado “ A visdo dos sujeitos
internados em uma unidade de oncologia sobre o tratamento da dor”, desenvolvido por parte de
uma equipe multiprofissional composta por assistente social, nutricionista, psicéloga e
terapeuta ocupacional, cujo objetivo foi investigar como acontece o tratamento da dor no
contexto da oncologia, a partir do ponto de vista dos sujeitos internados em uma unidade
oncologica de um hospital universitario no interior do Rio Grande do Sul.

O interesse pelo tema deu-se a partir do desenvolvimento das atividades praticas como
profissional residente na unidade de oncologia de um Hospital Universitario, atividades estas
desenvolvidas no primeiro ano do Programa de Residéncia Multiprofissional no Sistema
Publico de saude com énfase na Hemato-Oncologia. Com a experiéncia vivenciada nos
atendimentos multiprofissionais aos sujeitos em tratamento oncol6gico, observa-se que 0s
sujeitos em tratamento oncoldgico passam a conviver com muitos sintomas, e 0 mais temido
entre eles é a dor. As dores oncoldgicas representam 5% das dores crénicas no mundo e ha
uma estimativa de que 18 milhdes de pessoas tem diagnosticado o cancer atualmente, sendo a
dor um problema comum nesses sujeitos (ALMEIDA et al, 2018).

No decorrer deste estudo apresenta-se um breve referencial tedrico sobre o cancer, a dor
oncoldgica, oncologia e cuidados paliativos, a dor e a humanizacdo dos cuidados, estes a fim
de situar a discussdo do trabalho. Posteriormente apresenta-se o processo metodoldgico da
pesquisa, apresentacdo do local do estudo, critérios de inclusdo e exclusdo, participantes da
pesquisa, 0S recursos e os instrumentos utilizados para coleta de informacdes. Adiante
apresenta-se a os resultados obtidos a partir da metodologia de analise narrativa e a discussao a
partir da coleta de informagdes.

Acredita-se que estudos nessa area sdo importantes para se discutir e analisar a
subjetividade de cada sujeito que vivencia e convive com a dor do cancer. Torna-se relevante a
construcdo de sentidos e significados compartilhados com os sujeitos adoecidos, valorizando e
compreendendo como a dor reflete no seu cotidiano, como ela é cuidada por seus familiares
e/ou cuidadores e como se d& a relacdo com a alimentacao.

Desse modo, a experiéncia cotidiana instigou-nos a pensar sobre como podemos
contribuir para o alivio da dor desses sujeitos e melhorar a qualidade de vida. Portanto o objetivo
deste estudo é analisar a partir da visdo de sujeitos internados em uma unidade de oncologia

como acontece o tratamento da dor e qual o suporte oferecido pelos familiares e/ou cuidadores.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 O CANCER

O cancer é uma doenca cronica nao transmissivel que se caracteriza pelo crescimento
desordenado de células, com capacidade de invadir tecidos e 6rgdos adjacentes e/ou espalhar-
se para outras regides do corpo. Os fatores ambientais e os modos de vida séo as principais
causas da doenca, no entanto, isso envolve multiplos fatores para além dos aspectos individuais,
como os socioculturais, ambientais e econémicos (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER,
2017).

No Brasil, para o biénio 2018-2019, estima-se cerca de 600 mil casos hovos de cancer
a cada ano, excluindo cancer de pele ndo melanoma esta estimativa reflete o perfil de um pais
que possui 0s canceres de prostata, pulmdo, mama feminina, célon e reto entre os mais
incidentes, impactando negativamente nos custos em salde e na qualidade da oferta dos
servigos (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2017).

Sendo um dos principais desafios enfrentados pelos sistemas de salide em todo 0 mundo,
em especial nos paises em desenvolvimento, pela falta de acbes efetivas de prevencao e
dificuldade ao acesso aos servigos de saude. Sabe-se também que caracteristicas bioldgicas e
clinicas dos diferentes tipos colaboram para o prognostico da doenca, a identificacdo precoce,
seguida do tratamento adequado, em geral, resulta em uma maior sobrevida, menor morbidade
relacionada a doenga e tratamentos menos rigorosos (SILVA, 2017).

O tratamento clinico oncolégico envolve diversas modalidades, tais como, a cirurgia,
radioterapia, quimioterapia, terapia bioldgica, terapia hormonal e terapia-alvo molecular. Além
disso, terapias integrativas complementares, atendimento multiprofissional, uso de medicacdes
e técnicas ndo farmacologicas para controle da dor e os cuidados paliativos podem fazer parte
da assisténcia ao sujeito com cancer (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2017). Todo
este processo de adoecimento, diagndstico e tratamento pode comprometer o0 sujeito como um
todo, em seu estado fisico, psicolégico, social e nutricional, de tal forma que se evidencia a
necessidade de um acompanhamento rigoroso durante a internacdo, por um periodo de tempo
que vai ser direcionado para cada caso (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2015).

O paciente acometido de cancer em estagio avangado apresenta varias peculiaridades
frente ao adoecimento que diferem do enfrentamento de outras doencas; 0s pacientes
normalmente passam a convivem com dor em virtude dos tratamentos utilizados, condicéao
clinica e localizacdo da neoplasia (ALMEIDA et al, 2018; NAIME, 2013).
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2.2 DOR ONCOLOGICA

Durante o tratamento o sujeito passa a conviver com diversos sintomas entre eles a dor,
sendo observado que 20% a 50% dos sujeitos sentem dor antes e apds o diagnostico de cancer,
qguando a doenca se encontra em estagio avancado 65% a 85% dos pacientes referem sentir dor,
sendo que, frequentemente os sujeitos morrem com dor de intensidade moderada ou intensa
(SOCIEDADE BRASILEIRA PARA ESTUDO DA DOR, [2018]).

A International Association for the Study of Pain (IASP), define a dor como uma
experiéncia sensorial e emocional desagradavel, associada a uma lesao eletiva ou potencial dos
tecidos ou descrita em termos de tal lesdo (IASP, [2017]). A dor é uma condicdo de alta
complexidade que envolve ndo sé aspectos fisioldgicos como também funcional, cognitivo,
social, psicoldgico e emocional, comportamental, ocupacional, moral e religioso.

Em pacientes oncologicos as dores apresentam-se mais intensas e dificilmente
controlaveis, sendo necessario que eles convivam com ela em algum momento do dia ou em
niveis intensos e constantes, fendmeno este conhecido como dor cronica ou refrataria e pode
estar relacionada a invasao 0ssea, infiltracdo de visceras, invasao e oclusdo de vasos sanguineos,
também pode ser resultado de progressao tumoral, metastases, procedimentos como cirurgias,
quimioterapia e radioterapia, além de ser um efeito decorrente do tratamento, tanto no pds-
operatdrio, pés-quimioterapia e pds-radioterapia (PENA, BARBOSA, ISHIKAWA, 2008).

Assim, cabe ressaltar a importancia de um cuidado ampliado, centrado no sujeito e néo
na doenca, o que remete a filosofia dos cuidados paliativos que propde cuidado integral para 0s
envolvidos no processo de enfrentamento de uma doenca ameacadora da vida, como o cancer.
Um de seus principios é o controle dos sintomas, como a dor, valorizando 0s aspectos
biopsicossociais implicados nela seja ele como apoio ao tratamento curativo ou quando néo ha
possibilidades de cura (CARDOSO, 2012; MATSUMOTO, 2012).

2.3 ONCOLOGIA E CUIDADOS PALIATIVOS

Esse cuidado tem sido assinalado desde a década de 1960, quando a médica inglesa
Cicely Saunders passou a estudar sobre a dor oncolégica, criando o conceito de Dor Total, esse
buscou resgatar a subjetividade do cuidado, a partir de um olhar integral aos sujeitos sem
perspectivas de cura. Com isto, afirma que uma pessoa sofre ndo apenas pelos danos fisicos que
possui, mas também pelas consequéncias emocionais, sociais e espirituais que uma doenca

ameacadora da vida e a consequente proximidade da morte pode lhe causar (ARANTES,
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MACIEL, 2008; FLORIANI, SCHRAMM, 2010). Com isso, surgem novas discussdes sobre o
cuidado de pessoas com doencas ameacgadoras de vida, e consequentemente, sobre o controle
da dor e o olhar para o contexto que envolve o sujeito. Em 1996, James Campbell, apontou a
dor como quinto sinal vital com o objetivo de sinalizar que para promover tratamento adequado,
ela deve ser cuidada tdo atentamente quanto os outros sinais (SOCIEDADE BRASILEIRA
PARA ESTUDO DA DOR, [2018]).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em 1980 elegeu como emergéncia médica
mundial o tratamento da dor de pessoas com neoplasias. J4 em 2002 definiu Cuidados Paliativos
como a assisténcia realizada por uma equipe multiprofissional que visa melhorar a qualidade
de vida do paciente e seus familiares e possibilitar o alivio de sintomas decorrentes do processo
de adoecimento frente a uma doenca que ameace a continuidade da vida. Em 2004 o alivio da
dor passou a ser um direito humano (GRANER et al, 2010; WHO, 2002).

Deste modo, é importante que os profissionais responsaveis pelos cuidados em satde
estejam disponiveis para valorizar a qualidade de vida do sujeito adoecido e fragilizado pela
dor e pelo sofrimento (ALMEIDA et al, 2018). Deve-se pautar um cuidado ndo apenas focado
na medicacdo e técnicas, mas também na escuta atenta e no olhar sensivel. Se o0 objetivo das
intervencdes € em beneficio do sujeito, cabe entdo, que estas intervencdes sejam pensadas de
forma compartilhada possibilitando a corresponsabilizagdo do cuidado. Assim, a assisténcia
multidimensional possibilita a melhor compreens@o dos conceitos que envolvem a dor e as
diversas esferas de manejo clinico (ALMEIDA et al, 2018; PESSINI, 2004).

Assim, as discussdes sobre a importancia dos cuidados paliativos impulsionam a pensar
0 processo salde-doenca levando-se em consideragéo a subjetividade e a autonomia do sujeito

perante o que diz respeito ao seu corpo.

2.4 A DOR E A HUMANIZACAO NO CUIDADO

Com o desenvolvimento de intervencGes na area da saude com alto grau tecnoldgico
associado ao desenvolvimento da ciéncia medica em um modelo cartesiano biotecnicista, fez
com que ao longo do tempo, o cuidado na instituicdo hospitalar fosse extremamente curativo
com foco na doenca. As diretrizes da Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) ao serem
implementadas, provocam alteragdes na correlacdo de forgas na equipe e desta com 0s usuarios
e sua rede social, o que favorece a producdo/ampliacédo da corresponsabilizacdo no processo de
cuidado (BRASIL, 2010).
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Ao adoecer, 0 paciente se depara com algumas perdas, como: Afastamento da familia,
do trabalho, perda de autonomia. Estas perdas envolvem dor, degeneracdo e medo do
sofrimento (ALMEIDA, 2018; KOVACS, 2003). O paciente pode enfrentar algumas
dificuldades diante da nova realidade imposta pelo adoecimento, como alteracdo da rotina
diaria, dependéncia de terceiros nos cuidados, mudangas de hébitos, alteracdo de imagem
corporal e isolamento social (SANTANA et al, 2008).

A equipe deve acolher os sujeitos e oferecer uma escuta qualificada, tornar possivel o
acesso oportuno as tecnologias adequadas as suas necessidades ampliando a efetividade das
praticas de salde, reconhecendo o que o outro traz como legitima e singular necessidade de
salde (BRASIL, 2010). O sujeito e seus cuidadores quando efetivamente envolvido, pode ser
um aliado importante nos processos terapéuticos, ampliando a eficacia e a extensdo da rede
social no processo de corresponsabilizacdo no cuidado (BRASIL, 2010).

Assim, torna-se relevante compreender a partir da percepcéo do sujeito em tratamento
oncoldgico, qual o suporte oferecido por familiares e/ou cuidadores, valorizando e
compreendendo como se sente ao falar da sua dor, com quem conversa sobre a dor, como acha
que as pessoas entendem a sua dor, como a familia cuida da sua dor, como percebe que as
pessoas entendem a sua dor e qual a importancia da familia, dos cuidadores e da equipe de
satde no cuidado da dor.

3 METODO

3.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Trata-se de estudo descritivo, exploratorio, analitico com abordagem qualitativa, cuja
visdo de pesquisador e pesquisado estdo implicados em todo o processo, buscando abordar o
conjunto das expressdes humanas a partir de uma metodologia que inclui ndo apenas técnicas
claras e coerentes, mas sua relacdo com as concepc¢oes teoricas da abordagem, teorias, realidade
empirica e 0 que se pensa a respeito.

A pesquisa qualitativa trabalha com o universo dos significados, motivos, aspiracdes,
crencas, valores e atitudes. Esse conjunto de fendmenos faz parte da realidade social, pois o ser
humano se distingue ndo so6 por agir, mas por pensar sobre o que faz e por interpretar suas acoes
dentro e a partir de uma realidade vivida e partilhada (MINAYO, 2015). De modo geral, as
abordagens qualitativas buscam apreender a percepgdo, compreensdo e participacdo dos
sujeitos diante dos problemas investigados, estando de acordo com a justificativa e os objetivos
do estudo (MINAYO, 2014).
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3.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida com sujeitos internados para tratamento oncoldgico na
Clinica Médica I, situada no 4° andar do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM). O
HUSM ¢ uma instituicdo de médio porte, geral, de nivel terciario, que atende 100% pelo
Sistema Unico de Saude (SUS), e esta localizado na cidade de Santa Maria, é referéncia no
atendimento de urgéncia e emergéncia para a populacdo de 45 municipios da Regido Centro-
Oeste do estado do Rio Grande do Sul. Esta vinculado a Universidade Federal de Santa Maria
(UFSM) para fins de ensino, pesquisa e extensdo e a Empresa Brasileira de Servicos
Hospitalares (EBSERH) para fins de coordenacdo administrativa e de gestdao em satde (HUSM,
[2017]).

O HUSM é referéncia no atendimento e tratamento oncoldgico, sendo habilitado como
Unidade de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) nos Servicos de Radioterapia,
Hematologia e Oncologia Pediatrica. A unidade na qual foi realizada a pesquisa, € composta
por 28 leitos, que atende adultos nas especialidades de oncologia, hematologia e cardiologia.

Esta unidade funciona 24 horas por dia, todos os dias da semana, e nela trabalham 11
enfermeiros, 19 técnicos de enfermagem, 07 auxiliares de enfermagem, 03 funcionarios do
servico de higiene e limpeza, 02 secretarias, 02 bolsistas, 02 médicos assistentes, 04 médicos
residentes da oncologia, 02 médicos residentes da cardiologia, 01 médico plantonista, 01
nutricionista, 01 fisioterapeuta, 01 Assistente Social, 03 técnicos de enfermagem
terceirizados, 01 Médico responsavel e 01 docente, compde a equipe também 09 residentes da
equipe multiprofissional, sendo 01 psicdloga, 01 nutricionista, 01 assistente social, 01
terapeuta ocupacional, 02 enfermeiras, 01 farmacéutica, 01 fonoaudiologa e 01 cirurgid
dentista (HUSM, [2017]).

Salienta-se que estd unidade é campo de referéncia para o desenvolvimento das
atividades préaticas de todos os profissionais residentes que estdo no primeiro ano da
Residéncia Multiprofissional Integrada em Gestdo e Atengdo Hospitalar no Sistema Publico
de Saude com area de concentragdo em Hemato-Oncologia.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos no estudo os sujeitos de ambos 0s sexos, com idade superior a 18 anos,
gue estavam em tratamento na referida unidade, com diagndstico oncoldgico confirmado e que
faziam uso da sonda nasoentérica ou gastrostomia percutanea endoscépica ou operatéria,

duodenostomia ou jejunostomia com infusdo exclusiva ou nao de dieta. Os sujeitos incluidos
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participaram voluntariamente, responderam a entrevista e assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO A).

3.4 CRITERIOS DE EXLUSAO

Foram excluidos os sujeitos impossibilitados de comunicar-se oralmente, devido: uso
de medicacOes sedativas, tragueostomia, tubo orotraqueal e/ou ventilagdo mecénica nao
invasiva; massa tumoral expansiva ou aumento linfonodal; sujeitos em isolamento de contato;

portadores de déficit cognitivo ou impossibilidade de compreensao acerca da pesquisa.
3.5 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Participaram da pesquisa os sujeitos internados na Clinica médica I, do HUSM, que
tinham diagnostico oncologico confirmado e estavam em tratamento oncologico. No periodo
de setembro a novembro de 2018, onze sujeitos contemplaram os critérios da pesquisa, no
entanto, oito aceitaram participar entre eles duas mulheres e seis homens com faixa etéaria de 55

a 75 anos.

3.6 PRINCIPIO ETICOS

O estudo esta pautado nos pressupostos da Resolucdo 466 de 12 de dezembro de 2012
do Conselho Nacional de Saude (CNS) referente a pesquisa com seres humanos e Resolucao
580 de 22 de marco de 2018 que visa regulamentar o disposto no item X111.4 da Resolugdo CNS
n®466/12, e estabelece normativas relativas as especificidades éticas das pesquisas de interesse
estratégico para o SUS. Também utilizada a resolu¢do N° 510, de 07 de abril de 2016, que
dispde sobre pesquisas nas areas das ciéncias humanas e sociais. A coleta das informagdes foi
iniciada somente ap6s a avaliacdo e aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal de Santa Maria e 0 projeto esta registrado sob o CAAE
94242918.0.0000.5346 e com parecer sob nimero 2.823.756 (ANEXO B).

Aos sujeitos que estavam internados no referido local de estudo, no periodo se setembro
a novembro de 2018 e que atenderam aos critérios de inclusdo foi realizado o convite para
participar da pesquisa. Aos sujeitos que aceitaram participar foi apresentado a proposta e lido
pelas pesquisadoras o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, que continha todas as
informagdes relevantes da pesquisa de forma escrita, em linguagem clara e objetiva e de facil
entendimento para o participante da pesquisa e/ou seu cuidador no momento. O mesmo foi

entregue em duas vias para que 0s mesmos possam confirmar as informacdes e se concordassem
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uma das vias era entregue assinada ao pesquisador. Aos sujeitos que participaram do estudo
foram garantidos o anonimato e a liberdade de desistir da pesquisa em qualquer momento.
Considerando os aspectos éticos de confidencialidade das informacdes dos participantes
envolvidos no estudo por meio do Termo de Confidencialidade (ANEXO C), as responsaveis
pelo projeto se comprometeram a preservar as informagdes, as quais serdo utilizadas, Unica e
exclusivamente, para fins académicos. O conteudo verbal foi gravado e posteriormente
transcrito para a analise, e todo o material produzido sera armazenado durante o periodo de
cinco anos no Departamento de Terapia Ocupacional, Prédio n® 26 D, sala n°4017, sob a guarda

da Orientadora responsavel pelo estudo e ap6s este periodo sera descartado.

3.7 COLETA DAS INFORMACOES

A coleta das informagdes ocorreu por meio de uma entrevista semiestruturada composta
por 29 perguntas norteadoras (APENDICE A), essa foi respondida pelos participantes
oralmente e suas respostas foram gravadas em audio. As primeiras cinco perguntas foram
introdutérias para familiarizacdo dos sujeitos com o tema da pesquisa. Ao decorrer das
entrevistas os entrevistados foram convidados a identificar o nivel de dor a partir da Escala
Visual Analégica de Dor (EVA) e a retratar sua dor por meio de um desenho. Posteriormente,
foram realizadas 16 perguntas relacionadas ao desenho e a sua experiéncia com a dor,
novamente foi aplicada a EVA e questionado se o sujeito considerou que o momento da
entrevista teve alguma repercussdo a respeito da dor que esta sentindo. Para finalizar foram
realizadas cinco perguntas relacionadas a idade, grau de escolaridade, estado civil, via de
alimentacéo, peso atual e altura, para complementar as informacdes ja coletadas no prontuario
eletrobnico utilizando o Aplicativo de Gestdo para Hospitais Universitarios (AGHU),
respeitando as questBes éticas e utilizando somente as informagcbes necessarias para o
preenchimento do instrumento.

Neste estudo foi utilizado a entrevista semiestruturada, na qual o informante tem a
possibilidade de discorrer sobre suas experiéncias, a partir do foco principal proposto pelo
pesquisador, a0 mesmo tempo em que permite respostas livres e espontaneas do informante
sem se prender a indagacao formulada; e a projetiva que utiliza-se de dispositivos visuais, como
videos, desenhos, pinturas e outros, esta modalidade constitui-se um convite ao entrevistado
para discorrer sobre o que vé ou Ié, utilizada geralmente quando se precisa falar de assuntos
dificeis e delicados (MINAYO, 2015).
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Optou-se pela entrevista semiestruturada, na qual o informante tem a possibilidade de
discorrer sobre suas experiéncias, a partir do foco principal proposto pelo pesquisador, ao
mesmo tempo em que permite respostas livres e espontaneas do informante (TRIVINOS, 1987).
A entrevista semiestruturada apresentava topicos que serviram de guia para o entrevistador da
pesquisa. Esse modelo, permite a flexibilidade nas conversas e a absor¢do de outros temas e
questdes vindos do interlocutor que apresentam importancia para 0 mesmo (MINAYO, 2014).
Juntamente com a entrevista foi utilizado a Escala Visual Analdgica da Dor (EVA) e a técnica
do Retrato da dor.

Foi utilizada a EVA com o objetivo de identificar a intensidade da dor durante o inicio
e o fim da entrevista, bem como, verificar se o sujeito conhecia alguma técnica para avaliacdo
da dor. A EVA é um instrumento unidimensional para mensuracdo da intensidade da dor
segundo o sujeito. Trata-se de uma linha constituida por desenhos com expressdes faciais,
numeradas e classificadas de 0 — 2 (dor leve), 3-7 (dor moderada) e 8-10 (dor intensa), conforme

apresentada a seguir:

Figura 1- Escala Visual Analogica de Dor (EVA)

ODERAD A

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA

Fonte: http://www.sgas.saude.ms.gov.br/wp-content/uploads/sites/105/2016/04/escala-de-dor-LANNS-E-
EVA.pdf

E a proposta do desenho foi baseada na técnica do Retrato da Dor, um recurso projetivo
desenvolvido por Loduca no ano de 1998, a partir da avaliacdo com sujeitos que apresentavam
dor crdnica ndo oncoldgica, e que tem por objetivo identificar a percepgao que o sujeito tem de
sua dor e do sofrimento associado (LODUCA E SAMUELIAN, 2009). O Retrato da Dor,
permite que o sujeito expresse seu sofrimento de forma mais livre e criativa, possibilitando a
obtencgéo de informagfes importantes em um curto espaco de tempo (LODUCA et al, 2014;
LODUCA E SAMUELIAN, 2009). Os desenhos ndo serdo apresentados nos resultados, os
mesmos serdo projetados em outro trabalho vinculado ao projeto mencionado.

O instrumento foi construido a partir de leituras e discussdes sobre o tema, com o

objetivo de utilizar recursos visuais, projetivos e questionamentos a fim de que o sujeito fosse


http://www.sgas.saude.ms.gov.br/wp-content/uploads/sites/105/2016/04/escala-de-dor-LANNS-E-EVA
http://www.sgas.saude.ms.gov.br/wp-content/uploads/sites/105/2016/04/escala-de-dor-LANNS-E-EVA
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0 centro do estudo e pudesse contar suas experiéncias e suas percepgdes sobre a dor. No final
da entrevista, buscou-se verificar com o sujeito entrevistado se 0 momento de fala foi
interventivo, a fim de que possibilidades de cuidado sejam pensadas a partir das informacdes
trocadas.

Para 0 momento da coleta das informac0es, as pesquisadoras dividiram-se em duplas
conforme disponibilidade na data de realizagé&o da entrevista. Contou-se com o0 apoio da equipe
assistente da unidade para conhecimento dos participantes, assim como para auxiliar na
deambulacdo dos que optaram por realizar a entrevista em ambiente reservado. Foi proposto a
todos os participantes a realizagdo da entrevista em uma sala de atendimento, a fim de garantir
o sigilo e a privacidade dos mesmos, no entanto seis participantes optaram por realiza-la no
leito, devido a condicéo clinica debilitada, dificuldade de deambulacdo e sensacdo de maior
conforto, sendo assim, foi solicitado que permanecessem no quarto apenas 0S sujeitos
internados. Dois participantes optaram pela presenca do acompanhante em todo o processo. As
entrevistas foram gravadas e duraram de 30 a 60 minutos, posteriormente as entrevistas foram
transcritas na integra para analise.

Para que a pesquisa captasse dados de observacdo e se tornasse mais rica em detalhe e
de momentos extra formais optou-se também por registro em “diarios de campo”. Nele, 0
pesquisador anota todas as informacdes e, inclusive, as observagdes sobre conversas informais,
comportamentos, cerimoniais, gestos, expressoes, ou seja, manifestagcdes verbais e nao verbais
guanto aos varios pontos investigados, bem como as impressdes pessoais das pesquisadoras que

digam respeito do tema as pesquisas (MINAYO, 2014).

3.8 ANALISE DAS INFORMACOES

Para compreensao e discussao das informacdes obtidas, foi utilizada a analise narrativa,
que possibilita explorar ndo apenas o que é relatado, mas também como é relatado, observando
e incluindo a comunicacdo néo verbal como parte integrante do processo (CRESWELL, 2014;
DUTRA, 2002). A narrativa parte de uma histéria que é contada a partir da interacdo entre
entrevistador e participante, possibilitando ao narrador refletir sobre o contetdo de seu relato e
dar significado a ele (CRESWELL, 2014; DUTRA, 2002).

A andlise das informacGes qualitativas vai desde as histdrias cotidianas até mesmo a
uma entrevista semiestruturada, identificando caracteristicas marcantes de determinado sujeito,
localizando temas comuns e até mesmo a descoberta de novos conceitos que dao identidade aos
dados coletados (MUYLAERT et al, 2014). Foi realizado a leitura do material, obtidas por meio
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das entrevistas e transcrigdes dos relatos, as observacdes anotadas nos diarios de campo
buscando apreender as estruturas de relevancia e as ideias centrais acerca do tema (MINAYO,
2015). Apos a analise das falas, houve a selecdo do material para analise por meio de tabelas,
para que questdes concordantes com os objetivos da pesquisa fossem consideradas. Ao fazer
essa analise as autoras se depararam com fragilidades linguisticas, justificadas pelo baixo nivel
cultural e escolar, o que fez com que fosse feita a opcao pela transcricdo exata do vocabulario,
utilizado pelos entrevistados.

A partir da analise narrativa objetiva-se colocar 0 sujeito como centro na compreensao
dos modos como a dor é percebida, compreendida e cuidada no contexto da oncologia e
possibilitar que possa ser ressignificada pelo sujeito ao mesmo tempo em que sinaliza modos
de concepcdo de cuidado no contexto ao qual esta inserido. Neste sentido, cada entrevista foi
considerada como uma unidade narrativa, que continha a perspectiva da historia de vida de cada
participante, além dos significados e experiéncias com o tratamento do cancer e a dor. A partir
do dialogo, escuta e analise das informacdes dos participantes, foi direcionado os resultados da
pesquisa para compreender a partir da percepc¢do do sujeito em tratamento oncoldgico, qual o

suporte oferecido por familiares e/ou cuidadores.

3.9 DIVULGACAO DOS RESULTADOS

Quanto ao conteudo produzido seré realizado a devolutiva para os sujeitos participantes
e para os profissionais que compdem a equipe assistencial da clinica médica I, local onde
realizou-se o estudo. Para os participantes da pesquisa, serd pessoalmente e em caso de
impossibilidade, por contato telefonico. Para os profissionais da equipe, sera realizada em trés
turnos (manhg, tarde e noite) para acesso ao maior numero de profissionais.

Os resultados da pesquisa apresentam-se em formato de monografia, considerando os
aspectos éticos e conforme Termo de Referéncia do Programa de Residéncia Multiprofissional
Integrada em Gestdo e Atencdo Hospitalar no Sistema Pablico de Saude. Serdo apresentados
em seminario publico proposto pelo respectivo programa. As informagdes parcialmente ou em

totalidade serdo submetidas em periddico cientifico nacional.

4 RESULTADOS

Antes de iniciar a narrativa dos resultados da pesquisa, considera-se importante,
primeiramente, apresentar os dados sociodemograficos e as caracteristicas dos sujeitos

entrevistados. Esta caracterizagdo permite compreender melhor o contexto geral em que os
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sujeitos estdo inseridos, pois 0s mesmos séo parte fundamental deste estudo. Ressalta-se que os
sujeitos entrevistados estdo identificados com nomes pessoais ficticios garantindo o sigilo de
sua participacao. Oito sujeitos, participaram do estudo, com faixa etaria de 55 a 75 anos, que
no periodo de setembro a novembro de 2018, estavam internados para tratamento oncolégico

no hospital de referéncia.

Valentina,70 anos, vilva, mae de trés filhas, estudou até o 2° grau do ensino medio,
reside na zona urbana, diagnosticada com cancer de pulméo, uso de sonda nasoentérica, suas
principais cuidadoras séo as filhas. Refere sentir dores de cabeca constante, na escala Visual
Analdgica (EVA), classificou sua dor em grau 8, no segundo momento da entrevista referiu
uma diminuic¢do de sua dor e pontuou que estava em grau 5.

Vitoria, 72 anos, vilva, mde de um filho, estudou até a quarta série do ensino
fundamental, reside na zona urbana, diagnosticada com cancer gastrico, uso de sonda
nasoentérica, ndo sente dores apos tratamento cirargico, conforme a EVA apresenta dor leve,
grau 2, seus principais cuidadores sdo o filho e a irma.

Lucas, 59 anos, solteiro, pai de um filho, frequentou a escola até a primeira série do
ensino fundamental, residente na zona rural, trabalhou como profissional autdnomo,
diagnosticado com cancer de amigdala, uso de sonda nasoentérica, seus cuidadores sdo no
domicilio a mée e a irma e no hospital cuidadores informais. Lucas relata sentir dor todos os
dias nos ultimos dias que antecedem a entrevista, pela EVA classificou sua dor como moderada
em grau 5.

Davi, 72 anos, casado, pai de cinco filhos, estudou até a terceira série do ensino
fundamental, reside na zona urbana, trabalhou como agricultor e pedreiro, diagnosticado com
cancer de es6fago médio vem apresentando progressdo hepética, uso de gastrostomia
percutanea, sente dores diariamente, na escala EVA classificou sua dor com grau 2. Refere que
sua principal cuidadora ¢ a esposa e também contrata uma cuidadora informal para auxiliar.

Pedro, 76 anos, casado, pai de quatro filhos, ndo alfabetizado nunca frequentou a escola,
trabalhou como agricultor, aposentado, diagnosticado com céncer de es6fago médio, uso de
gastrostomia percutanea, apés tratamento ndo tem sentido dor frequentemente, seus principais
cuidadores sdo a esposa e os filhos.

Mateus, 70 anos, viuvo, pai de quatro filhos (dois filhos socioafetivos e dois filhos
bioldgicos), ensino fundamental incompleto, residente na zona urbana, diagnosticado com

cancer de esdfago superior, uso da jejunostomia, seu principal cuidador é o filho socioafetivo e
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recebe auxilio de amigos e vizinhos. Refere dor nos momentos em que se alimenta e conforme
se movimenta, na escala EVA classificou sua dor como leve em grau de 0 a 2.

Paulo, 72 anos, casado, um filho, estudou até a quarta série do ensino fundamental,
trabalhou como agricultor, residente na zona rural, diagnosticado com cancer de es6fago médio,
uso de jejunostomia, sente dor frequentemente, classificando conforme a EVA uma dor
moderada, seu principal cuidador é o filho e recebe auxilio dos familiares.

Gabriel, 71 anos, casado, pai de cinco filhos, frequentou até a sexta série do ensino
fundamental, durante a semana reside na zona rural e aos finais de semana reside na zona
urbana, diagnosticado com cancer gastrico com progressdo hepatica, uso da jejunostomia, sua
principal cuidadora é a esposa. Refere dores frequentemente ao movimentar-se, na EVA
pontuou grau 8 para sua dor, considerada uma dor intensa. No final ao retomar a escala 0 mesmo
refere “ Ai pra essa dor eu dou nota zero”, referindo que a dor é ruim e que ndo pode receber
uma nota. No caso de Gabriel, 0 mesmo demonstra ndo ter conhecimento do diagndstico,
atribuindo a sua dor a uma “ulcera Nervosa”, durante todo o relato demonstra preocupacao que
a mesma venha a evoluir para um diagndstico oncoldgico.

Observaram-se expressdes de surpresa diante da proposta de estudar a dor, comum ao
cotidiano da oncologia, mas pouco explorada e compreendida em suas representagdes. Os
sujeitos que aceitaram participar do estudo responderam a algumas perguntas iniciais sobre a
presenca ou ndo de dor no momento, intensidade e frequéncia no dia a dia, assim como 0s
tratamentos que conhece para controle da mesma.

Todos os participantes relataram ter vivido a experiéncia de dor constante antes e/ou
durante o tratamento, conforme a escala EVA a intensidade da dor variou entre grau 2 e grau 8.
Os sujeitos, desconheciam a escala ou qualquer outro meio de avaliacdo da dor, todos referem
0 uso de medicagdes analgésicas no momento de dor.

Os entrevistados relataram do inicio do tratamento, das internacGes, de realizagdo de
procedimentos cirurgicos, quimioterapia e radioterapia, relataram também das dificuldades para
realizar as atividades diarias e a relacdo com os cuidadores e equipe de saide. Deste momento,
emergiram as narrativas sobre a singularidade da dor e seus impactos no cotidiano e o cuidado

ofertado no momento da dor.
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4.1 A SINGULARIDADE DA DOR

Por meio dos fragmentos das narrativas, recuperados ao longo das entrevistas, percebe-

se que os entrevistados em algum momento do diagndstico e/ou tratamento sentiram dor,

caracterizam a dor como horrivel, cansativa.

“A dor era Horrivel, horrivel; Era mesmo que ganhar um filho” (Valentina).

“[...] E uma dor que ela traz de tudo dai, traz uma tristeza, uma moleza! pra pessoa”
(Gabriel).

“Olha a dor [...] ela é cansativa, é cansativa” (Paulo).

A dor também foi relacionada com o ndo realizar suas atividades cotidianas e que

guando presentes dificultam a comunicacdo oral, a locomocdo, a qualidade do sono e o

autocuidado.

“Eu sinto mais dor quando estou sozinha, quando eu tenho alguma coisa para fazer
e ndo posso, 0 que eu quero fazer e ndo d4, ah meu deus, dai eu fico doida, mas ao
contrario ta bem” (Valentina).

“Quando eu falo assim eu, me déi um pouco a garganta, eu falo bastante ai, quando
eu falo bastante, assim que eu [...] ai ela comeca a me doer ” (Mateus).

“Ah! Horas ruim né, porque exatamente pela madrugada é que me tirava o sono, nem
dormir eu ndo dormia, né” (Pedro).

Os sujeitos conversam sobre as perdas e mudancgas que foram acontecendo em virtude

do tratamento, do processo de envelhecimento e da dor. Gabriel relata que conversa com o0s

sujeitos que estdo ou finalizaram tratamento, Mateus e Pedro relatam que costumam comunicar

a dor para familiares e amigos. Valentina, Vitoria e Davi também conversam com os familiares.

“E, a gente estranha, dai a gente conversa, o0 troco é brabo e eles ficam de olho né.
Converso com essas pessoas que ja deu, se curou, fez o tratamento certinho, ta
curado” (Gabriel).

“Ah, os acompanhantes assim com quem eu falo, eu conto pra eles assim que eu
tenho que fazer a dieta. [...] Dai eu falo para eles, meu acompanhante, pra quem vai
me visitar, o pessoal que eu converso que eu tenho contato. Eu conto pra eles do meu
problema, é isso né” (Mateus)

“Ah, converso, com os de casa mesmo, inté, muitas pessoas amigas [..] que sempre
indagam. E se a gente ta perto, conversando um com 0 outro, 0 assunto vai mais
longe, as vez, né. E de um assunto vai puxando outro, tudo no mesmo, mesmo sentido,
as vezes a gente conversa’ (Pedro)

! Desanimo.
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Os sujeitos Lucas e Paulo referem conversar principalmente com a equipe de salde,

quando estdo com dor.

“Olha quando eu to com muita dor, se ndo. Nao. [...]. Mais é com a enfermagem [...] "

(Lucas)

“So com o médico aqui, as enfermeiras [...] se tdo aqui é de vereda, e se ndo, ndo. A
gente tem que esperar falar com as paredes também ndo adiante, as vezes a

enfermeira ndo ta ai. Mas se tem algum no quarto, se eu preciso eu ja falo” (Paulo).

Os entrevistados, ao falar de sua dor, emocionam-se ao longo da entrevista ao lembrar
do passado, da rotina e das dificuldades enfrentadas ao longo do tratamento. Ao questiona-los
como se sentem ao falar de sua dor Lucas, Gabriel, e Pedro relatam sentir-se bem, aliviado e

tranquilo. Davi resgata sua historia de vida e emociona-se:

“E a gente td sempre aliviado né, [...] entdo a gente se sente bem, ela ndo prejudica”
(Gabriel).

“Eu me sinto tranquilo. [..] fiz o primeiro exame, o médico de la, [...] Ele ja me disse
assim. “E ruim. Mas ndo se assuste que fazendo um tratamento direitinho, tem chance
de ficar bom”. Ah, devereda?® ja os guris ja providenciaram, ai eu fiquei tranquilo.
[...] tem gente que se apavora, eu ndo, sempre fui de muita coragem e tranquilidade
e ndo fui nervoso” (Pedro).

“Ah tem dias que eu falo e choro. [...]. Eu me criei trabalhando, dia e noite, ajudando
todo mundo, nunca tive preguica pra nada, hoje ndo posso nem fazer nada [...]. Entéo
€ isso ai, vocés ai ndo sdo nada minha, quem dira se é um parente né, a gente comeca
acontar as coisas e jd comega a chorar, do que a gente era e de como a gente é hoje”
(Davi).

A dor é singular e muitas vezes ndo compreendida. Os entrevistados, aos responderem
0 questionamento de como acham que as pessoas entendem a sua dor, Valentina e Davi relatam
que pessoas ndo entendem pois ndo passaram pela situacdo. Lucas e Paulo enfatizam que sim,
eles entendem ou devem entender. Para Pedro a familia s6 compreendeu depois que a equipe

médica explicou.

“Olha ndo sei te dizer, ndo mesmo como é que eles vao entender minha dor?
(Valentina.)

“Ahh, eu... calculo assim 6h, tem uns que compreendem as coisas né, tem uns que ja
chegam ja falando com a gente, animando a gente né. [..] Ahh, fulano faz isso, faz
aquilo, mas se o cara néo pode levantar pra ir no banheiro? Nao pode parar de pé,
acham que a gente ta se fazendo ”. (Davi)

“Deve entender né? Eles ndo sdo tdo guri pra ndo saber, né? Eles ja sentiram, eles
sabem o que é iss0”. (Lucas)

2 Rapidamente.
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“Eu acho que tem que entender, penso eu que sim. Como eu entendo eles, eles
entendem eu”. (Paulo)

“Ah, claro que eles compreendiam e depois 0 doutor explicou tudo pra eles, né, e,
entendiam que no causo era, ndo era nada, nada bom”. (Pedro)

Os entrevistados conversam sobre a dor e consideram que a rede de apoio é
compreensiva, as relacoes e as diferentes expressoes utilizadas para definir dor e a sua vivéncia
tém variado e é caracterizada na maioria pelo didlogo. No entanto, a dor € comunicada somente

guando questionados sobre a sua presenca.

4.2 O CUIDADO DA DOR

O cuidado da dor é fortalecido pela rede de suporte social, formada por parentes, amigos
e vizinhos, o que pode ser percebido durante a fala dos entrevistados Pedro e Paulo, quando

estes referem receber ajuda dos vizinhos e amigos quando estdo com dor.

“Af, a mulher e os filho né. E muito vizinho amigo que, assim, que me serve, nem que
seja, se oferecer pra um, pra me levar num lugar, um médico, uma coisa”. (Pedro)

“Tem. Os da familia, ou até os vizinhos, uma coisa assim. Se 0 cara ta, quem é que
ndo vai acudir. [...] Eles costumam pedir aonde que o cara sente dor, e coisa, se 0
cara ta meio teimoso de ir no médico, leva pra procurar um médico e essas coisa”.
(Paulo)

Os entrevistados Valentina, Mateus e Vitdria referem que quando estdo com dor sdo
cuidados pelos filhos; Gabriel e Davi relatam ser cuidados pelas esposas. Lucas e Vitoria

também referem os cuidados prestados pelos familiares, conforme ilustrado nas falas a seguir:

“Minha mae. Sempre tem gente la em casa, sendo minha irmd que mora do lado”.
(Lucas)

“S6 depois que eu fiquei bem debilitada, ai a nora fazia pra mim. Minha irma que eu
fui parar mais com ela, [...] ela era sozinha também, entdo uma cuidava da outra ”.
(Vitoria)
Quanto ao questionamento sobre como a familia cuida da dor e esse cuidado é
importante, a entrevistada Valentina refere que as filhas e o neto cuidam de sua dor, Ari e Davi

pontuam a esposa, e Pedro refere que os filhos e a esposa ajudam nos cuidados diarios.

“E, as filhas que cuidam mesmo, tratam, me ddo remédio quando estou muito
atacada; meu neto, o neto mais velho, aquele me cuida, me cuida melhor, igual as
filhas”. (Valentina).
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“E a muie, eu sO digo me dd tal remédio de li e tomo e dali a pouquinho passo” .
(Ari).

“Ah, é s6 eu e a mulher, ela também esta sempre cheia de dor, mas ela faz um cha
pra mim, ou veja um remédio, né. Ou chama alguém, A minha dor quem é que cuida
mesmo, geralmente, é a mulher. A mulher e a secretdaria que eu tenho”. (Davi).

“Mas sempre, quando no é um é outro assim. E a mulher em casa, sendo os filhos
ou as filhas, pra colocar a dieta tudo, né, fazer curativo, tomo banho, claro que tenho
que trocar aquele curativo, todos os dias é sagrado, curativo novo ali, né, mas
primeiro era os filho, sempre, ou a filha, sempre tinha uma 14, dai depois a mulher
pegou a treinar a fazer, aqueles trabalho ali de enfermeira e ai, ela faz”. (Pedro).

Os entrevistados Valentina, Davi e Paulo referem que a familia € importante no cuidado

da sua dor:

“Por que me ajuda, pra mim ajuda muito, se ndo me ajudam, quem ¢ que vai me
ajudar, entdo tem que ser eles, tém que recorrer a eles. Me sinto cuidada com essas
dores que eu tenho, 0 que peco pra eles, eles me ajudam, se ndo me ajudam quem é
que vai me ajudar, entdo tem que ser eles, tém que recorrer a eles”. (Valentina)

“Porque a minha familia é tudo, sdo tudo unido, todos os fim de semana quando a
gente nem, nem espera chega um auto cheio”. (Davi).

“E importante, e bastante. [...] que ela se criou junto, ¢ familia, entdo o cara tem que
pegar amor por aquilo ali, que essa ai é uma semente que o cara pranta né”. (Paulo)

Os entrevistados Gabriel, Vitéria, Paulo e Davi, referem o envolvimento familiar no
cuidado da dor como forte aliado.

“Mas credo a familia da gente é, ¢é igual um médico ta em roda, quer salvagdo,
entendeu, eles querem carrega o pai rdpido pra ndo sofrer”. (Gabriel).

“Minha familia toda. Mais o filho que [...] me cuida que corre comigo para tudo
quanto ¢é lado”. (Vitoria)

“Olha, eu sou bem atendido em casa, bah... muito bem. Tem os netos que vem ld, me
ajudam, filho, a nora, a esposa. N&o tem, ndo tenho queixa”. (Paulo)

“A minha dor quem cuida mesmo, geralmente, é a mulher e a secretaria que eu tenho,
que aquela ali passa o dia com nés 14, ganha por més néo é. [...] Ah elas ddo um
jeito, elas ddo um remédio. A minha secretaria me da até boia® na boca, parece minha
mde”. (Davi)

E Pedro agradece os cuidados prestados pelo familiar e pontua que muitos filhos néo

d&o valor aos pais.

“Acho! Acho que sim. Porque tem muitos filhos que o pais pode ta caindo ali, cruza
as vez faz que ndo véem. [...] até agradeco a Deus pelos filhos que tenho e a mulher
que tenho em casa também, pra me cuidar. Sempre t6, seguido td dizendo, pra mim é
um orgulho a minha familia. Um cara que, sou pobre, criei os filhos com sacrificio,

3 Refere-se a alimentag&o, comida.
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trabalhando de empregado em fazenda, mas sempre fui honesto e de capricho e
estimado dos meus patroes”. (Pedro)

Os entrevistados relatam que o cuidado familiar € importante aliado no tratamento. As
formas de cuidado ofertado pelos familiares e cuidadores se da de maneira diversa, sendo
importante para os profissionais de saide compreender o suporte familiar, seus limites e

possibilidades a fim de estabelecer uma rede de suporte social e um cuidado integral.

4.3 O CUIDADO DA DOR NO AMBIENTE HOSPITALAR

No hospital, Vitdria e Valentina referem ser cuidados pelos filhos e/ou filhas, Gabriel
e Paulo sdo acompanhados pelas esposas durante a internacédo, Pedro refere que os filhos ou a
esposa Ihe acompanha. Lucas, Davi e Mateus referem ser acompanhados por cuidadores durante

a internacao.

“No hospital Agora vem aqui esse ai, esse rapaz ai, de vez quando vem outro”.
(Lucas)

“A mulher e a secretaria que eu tenho, que aquela ali passa o dia com nos ld, ganha
por més ndo é. [...] A minha secretaria me da até bdia na boca, parece minha mae,
igual se fosse minha mde, me dd na boca”. (Davi)

“Esta mulher que esta me cuidando ai ela é minha vizinha e ela tem o marido dela,
ja cuidou do marido dela, minha vizinha assim de lado a lado, 10 metros da casa dela
assim, eu acho que eu vou pegar ela, agora para ficar de minha acompanhante”.
(Mateus)

Durante a analise, observa-se que todos os entrevistados referem nunca ter visto a EVA,
e que quando estdo com dor comunicam a equipe de Salde, relatam também que os
profissionais na maioria perguntam se os sujeitos estdo com dor. Conforme as falas a seguir, é

possivel perceber que quando os entrevistados referem dor a equipe oferta medicaces.

“Me dao remédio. Vao la, trazem, me ddo, tentam pela boca, se ndo da, tentam pela
sonda. Fazem isso”. (Lucas)

“Eles perguntam se o cara tem bastante dor, ou pouca, ai me derem remédio, eu nao
sei que remédio que era [...] acalmou”. (Paulo)

Muitas vezes, os entrevistados ndo sabem sobre o seu tratamento, qual medicagéo estéo
realizando e quais os efeitos que ela pode causar. Gabriel e Pedro referem que ndo perguntam
e ndo ficam sabendo o porqué e qual medicamento estdo fazendo no momento.

“Nao, aqui no hospital que estdo me tratando, ndo, até nem sei como que é o nome
do remédio, ndo sei, mas que é bom, é bom porque corta, corta né. Entdo a gente
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ainda ndo ta a par desses, desses remédios que a gente toma. A gente ndo ta a par.
[..] A enfermeira traz remédio, mas eu ndo pergunto”. (Gabriel)

"Ah, primeiramente, quando eu tava internado ai eu ndo fiquei sabendo, faziam
remédio na veia toda hora, né, eu nem ficava sabendo que medicamento era e outra
que eu tava muito ruim”. (Pedro)

Ao questionar os entrevistados sobre como a equipe de salde cuida de sua dor,
Valentina, Pedro, Gabriel e Davi referem cuidados realizados pela equipe de enfermagem como

importante forma de cuidado.

" ah, ndo sei, cuidando né, cuidando de um jeito ou outro né, com remédio, com uma
coisa com outra" "Eu digo to com dor, dai elas me ddo alguma coisa. E ddo remédio
e fica aquilo ali, [...] as vezes alivia, alivia um pouco™"(Valentina)

"as enfermeiras fazem um curativo bem. [...] Oia, é fora de sério de boa pra mim.
Enfermeiras, médica, médico. Tudo pra mim nédo pode ser melhor. [...]. Muito
atenciosos, as enfermeiras, passava 0s primeiros dias que eu estava muito ruim ai,
tirei dez dias, todo instante tinha uma no costado da minha cama, né, vendo como é
que eu tava e, se tava sentindo uma dor ja corriam com remédio. Pra calmar e ainda
diziam: ‘ndo sinta dor, tiver sentindo dor, pode nos chamar”. (Pedro)

“E as enfermeiras tudo, ah as enfermeiras podem cedo, ndo leva duas horas t&o
tirando a pressdo, agora nunca vi coisa mais bem cuidada do que daqui. Eu nunca
tinha...bom eu nunca cai em hospital. Primeira vez, mas como é bem cuidado é. Bah
é muito bem cuidado aqui”. (Gabriel)

“[...] ddo um remedinho, fazem um soro, botam um o oxigénio, né, faz injecao aquela
de morfina no umbigo da gente. [...]. Aquela injecé@o aquela, ela ndo sara mas tira a
dor na hora " Nao, elas perguntam se ta4 doendo alguma coisa, se precisa trazer um
remedinho elas traz. Ontem mesmo tava alta minha pressdo e ela me trouxe o
paracetamol ”. (Davi)

Vitoria e Davi, referem também que a equipe € legal. Paulo compara a equipe com uma

plantagéo, que precisa ter amor pelo que se planta, se ndo tiver amor ndo floresce.

“Aqui sdo tudo legal”. (Vitoria)

Os profissionais, a gente tem que dar valor pra tudo né. Porque aqui, vocés saem
daqui, chega outra turma ai, igual, dali a pouco chega outra turma, igual, tudo é
querido, parece que sdo tudo irm&o que se criou tudo junto ”. (Davi)

“Ah cuida bem. [...] eu acho que é o caminho deles. [...] se eles tém amor por aquilo,
isso ai é a mesma coisa de eu plantar a lavoura de soja e ndo tem amor pra lavoura.
E esses que tao ali, [...] tem amor pra fazer isso ai . (Paulo)

Fortalecer os sujeitos para que expressem o que estdo sentindo, assim como para que as
respostas oferecidas sejam compreensivas. Mais do que se faz, é preciso repensar e investir no

modo como esta sendo feito.
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5 DISCUSSAO

O impacto de uma doenca, como o cancer ndo afeta apenas o sujeito enfermo, é uma
patologia que preocupa também nédo s a equipe de saude, mas todo o universo familiar. Em
determinado estagio, essa patologia acarreta ao doente a necessidade de assisténcia nos
cuidados bésicos relacionados as suas atividades diarias, o que imp&e mudancas, exigindo uma
reorganizacdo na dindmica familiar para incorporar as atividades cotidianas, os cuidados que a
doenca e o tratamento do paciente exigem (CARVALHO, 2009).

Diante da compreensdo de que a dor é uma experiéncia individual, podemos entender
que a reacdo a ela é variavel em decorréncia de fatores como personalidade e o estado
psicolégico, as condigdes organicas, as experiéncias anteriores € 0 contexto sociocultural de
cada um (ARANTES, MACIEL, 2008; FANGEL, CARDOSO, 2018). Sendo assim, 0 mesmo
estimulo pode causar diferentes padres de respostas dolorosas em diferentes individuos,
mesmo que estes sejam constitucionalmente semelhantes. Por se apresentar como uma resposta
individual, a dor expressa pelo sujeito € aquela que ele sente e ndo ha como mensura-la de
maneira laboratorial, devendo ser respeitada e avaliada de modo adequado, para que possa ser
efetivamente tratada. Para avaliar a dor é preciso acreditar no sujeito que a sente (ARANTES,
MACIEL, 2008; FANGEL, CARDOSO, 2018).

No entanto por se tratar de um sintoma subjetivo, dificil de interpretar ou descrever,
muitas vezes a dor torna-se um sintoma subdiagnosticado, dificultando o seu controle e
prejudicando a qualidade de vida (PENA, BARBOSA, ISHIKAWA, 2008). A avaliacéo inicial
e cuidadosa da dor ira orientar futuras intervenc@es, portanto, a utilizacdo de escalas formais
para o registro da intensidade da dor, pode ser muito Util ao oferecer ao sujeito opcdes
descritivas do tipo de dor experimentada (FERRER, SANTQOS, 2007).

Neste estudo utilizou-se da Escala Visual Analdgica, os entrevistados referem surpresa
ao apresenta-la, nunca tiveram acesso a mesma, e conforme referem nenhum momento foi lhes
apresentada pela equipe de salde uma escala para avaliar a intensidade da dor. Percebe-se que
a dor e suas consequéncias costumam ser mal avaliadas e diagnosticas e ndo sdo adequadamente
controladas. A avaliacdo do sujeito com dor e a abordagem desse sintoma deve ser tratada por
uma equipe multiprofissional, para abordar e identificar todas as peculiaridades da dor para
aqueles sujeitos, e o tratamento da dor deve proporcionar, além do alivio e do sofrimento,
proporcionar qualidade de vida aos sujeitos e o retorno as suas atividades diérias de vida,
guando possivel. (CARDOSO, 2012; SILVA, S. 2017).
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Os entrevistados ao falar de sua dor emocionam-se ao longo da entrevista ao lembrar de
sua historia de vida, da rotina e das dificuldades enfrentadas ao longo do tratamento. O corpo
afetado pela dor, tem repercussdes na identidade do sujeito. A dor, por dificultar a realizacédo
das atividades diarias e laborais, prejudica o sono, a alimentacdo e as relacbes afetivas e
familiares, bem como os papeis sociais desempenhados, colocados de forma significativa pelos
participantes, demandando de cada um uma reorganizacdo de sua identidade. No entanto o
préprio ambiente hospitalar reforca, o sujeito passa a ndo se sentir mais Unico e singular,
assumindo a identidade de “doente”. (CASTRO-ARANTES, LO BIANCO, 2013; MICELI,
2014). As recentes mudancas na rotina diaria, as dificuldades a serem enfrentadas e as
alteracdes nos planos de vida podem fazer com que o0s sujeitos necessitem de momentos de
introspeccdo para reavaliar as prioridades e tragar novas estratégias.

A Politica Nacional de Humanizacdo (PNH), categoriza que uma escuta qualificada
oferecida pelos trabalhadores as necessidades do usuério, é possivel garantir o acesso oportuno
desses usuarios a tecnologias adequadas as suas necessidades, ampliando a efetividade das
praticas de saude. (BRASIL, 2013). Quando se cuida de sujeitos com uma doenca em estagio

avancado, a escuta é fundamental tendo em vista que

N&o hé cura, ndo ha garantia, ha fragilidade, desamparo e soliddo. A aposta é a de que
0 sujeito possa sofrer isso ndo tdo sozinho. Encontrar alguém a quem enderegar a sua
palavra pode ter como efeito tomar o real (do céncer, do corpo, da morte) com os
recursos dados pelo simbdlico (da palavra, do significante, da construcdo da historia
do sujeito), o que o tera feito elaborar minimamente algo do horror que o atinge
(CASTRO-ARANTES, LO BIANCO, 2013, p. 2521).

A escuta deve ser atenta ndo apenas para o verbal, mas deve-se observar o que muitas
vezes ndo é dito, como um olhar, um suspiro, choro, ou seja, perceber 0s sinais expressos pelos
sentidos (ESSLINGER, 2004). E por meio da palavra, da fala e de alguém que se disponha a
escutar que a dor vai obtendo sentido, e com isso, podem ser encontradas formas de
enfrentamento, mas, sobretudo, o compartilhamento do sofrimento e a possibilidade de
encontrar um lugar, um ser, um estar (CASTRO-ARANTES, LO BIANCO, 2013).

Neste processo de adoecimento, nem sempre os vinculos foram formados de maneira
satisfatoria, nem sempre aquele que esta doente € “amado por todos”, nem sempre a familia tem
condigdes adequadas de cuidar tanto, financeiras, emocionais e/ou organizacional e nem sempre
0 paciente quer ser cuidado de forma, segundo nossa avaliacéo, necesséaria e ideal (ANDRADE,
2008). Assim, conhecer e compreender o suporte familiar, seus limites e possibilidades sob a
perspectiva do sujeito, contribui para estabelecer uma rede de suporte social e aciona-la quando

necessario. Isso possibilita garantir atendimento integral, além de constituir-se como
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interlocutor entre sujeito/ familia e equipe nas questdes relacionadas aos aspectos culturais e
sociais que envolvem o cuidado (ANDRADE, 2012; SILVA, SANTOS, 2017).

Um aspecto observado nas narrativas € a relacao estabelecida com familiares, amigos,
e equipe de saude, cada um dos sujeitos esta inserido em um sistema familiar com caracteristicas
proprias e relatam que o cuidado é prestado pelas esposas, filhos e netos, também é fortalecido
pela rede social formada por vizinhos, amigos e parentes da familia extensa.

A escolha do cuidador, em grande parte dos casos, é informal, ou seja, quando ha a
designacdo de um membro da familia para os cuidados cotidianos e alguns apresentam quatro
fatores fundamentais aos quais 0 processo atende: Parentesco em sua maioria 0s cOnjuges;
género predominantemente a mulher; proximidade fisica e proximidade afetiva estabelecida
pela relacdo conjugal e pela relacdo entre pais e filhos. (DIOGO, CEOLIM, et al, 2005;
AUGUSTO et al, 2010). Conforme andlise das narrativas os cuidadores sdo predominantemente
do género feminino, nos casos dos sujeitos homens casados quem cuida é a esposa, ja 0s Vilvos
sdo as filhas e ou os filhos, quando a familia apresenta dificuldades os cuidados séo realizados
por cuidadores informais ou pela familia extensa.

Neste contexto, a familia, enquanto cuidadora, passa a exercer funcdes, muitas vezes,
antes totalmente desconhecidas como: administrar medicagdo, manipular drenos e sondas,
realizar curativos e higienizacdo do paciente, além de lidar com o agravamento dos sintomas e
possibilidade de morte. (FRATEZI, 2011). O cuidador é também aquele que vai cuidar da dor,
que além de cuidar do paciente acometido por uma doenca, torna-se alvo de todos aqueles que
o cercam, inclusive a prépria familia. Fica também a encargo do cuidador suportar as exigéncias
que Ihe sdo impostas pelo meio familiar, pela doenca e por si mesmo. Assim, podemos definir
como cuidadores, todas as pessoas envolvidas no atendimento das necessidades dos pacientes,
sejam elas fisicas e/ou psicossociais (CARVALHO, 2009).

Os papeis dos cuidadores mudam conforme as necessidades do sujeito e também em
funcdo da presenca de outras pessoas com quem possa dividir as tarefas. Dividir as
responsabilidades, quando possivel, é a melhor forma de garantir que o cuidado que o paciente
necessita sera prestado de forma segura e por um longo periodo de tempo. Compartilhar as
angustias, incertezas e possibilidades com pessoas proximas, faz com que sujeitos se sintam
acolhidos e aliviados. Ter com quem contar em uma hora de dificuldades traz um sentimento
de seguranca, pois sabem que tém um suporte e podem recorrer a ele, constituindo-se em um
vinculo apoiador (VESTENA et al, 2012). A PNH, preconiza que todo cidaddo tem direito a
uma equipe que cuide dele, de ser informando sobre sua saude e também de decidir sobre

compartilhar ou ndo sua dor e alegria com sua rede social (BRASIL, 2013). Assim, acolher o
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sujeito é reconhecer o que o outro traz como legitima e singular necessidade de saude. O
acolhimento ndo deve ser algo momentaneo ou isolado, resumido a uma boa recepgao.

O acolhimento deve ser entendido como um processo de responsabilizacéo, busca pela
criacdo de vinculo, escuta terapéutica, reconhecimento dos direitos e deveres, possibilitando
sempre a abertura necessaria para 0 paciente e sua familia expressarem suas demandas
(BRASIL, 2013). No entanto o cuidado e a assisténcia em salde nao se restringem somente as
responsabilidades da equipe de salde; incluir os sujeitos e sua rede sociofamiliar nos processos
de cuidado € um poderoso recurso para a ampliacdo da corresponsabilizacdo no cuidado de si.
(BRASIL, 2013).

Apesar dos relatos dos participantes demonstrarem que a equipe se faz presente e esta
organizada para assistir ao paciente em tratamento oncoldgico, constatam-se fragilidades no
que diz respeito a comunicacdo entre 0s servicos de salde, o usuario e sua rede sociofamiliar.
Um estudo realizado no Rio de Janeiro mapeou o itineréario do paciente oncoldgico e apontou
que esses usuarios vivenciam a falta de esclarecimentos acerca da doenga, do tratamento e do
prognostico, o que ndo lhes permite participar das decisdes terapéuticas (SOUZA, 2017). Para
um acolhimento de qualidade os profissionais precisam acolher o sujeito na sua singularidade,
também precisam informar, orientar e discutir com o sujeito as diferentes possibilidades e
etapas do tratamento oncoldgico, bem como, discorrer sobre os cuidados paliativos.

Em relacdo aos cuidados paliativos o Ministério da Salde vem o consolidando
formalmente no ambito do sistema de salde do pais, por meio de portarias e documentos. Um
instrumento legal que inclui os cuidados paliativos na Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica
é a Portaria n° 874 GM/MS DE 16 de maio de 2013, essa institui a Politica Nacional para a
Prevencdo e Controle do Céncer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas
Crdnicas no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS), destaca-se 0 Art. 13 “Fazem parte do
cuidado integral a prevencdo, a deteccdo precoce, o diagndstico, o tratamento e os cuidados
paliativos , que devem ser oferecidos de forma oportuna, permitindo a continuidade do
cuidado”. (BRASIL, 2013).

Os Cuidados Paliativos ndo se baseiam em protocolos, mas sim em principios, assim
devem incluir-se as investigacdes necessarias para 0 melhor entendimento e manejo das
complicacdes e sintomas estressantes tanto relacionados ao tratamento quanto a evolucao da
doenca. A abordagem e o tratamento devem ser eminentemente ativos, principalmente em
pacientes com diagndstico oncolégico em fase avancada, onde algumas modalidades de
tratamento cirdrgico e radioterapico sao essenciais para o controle de sintomas, sendo um deles
a dor (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2016). Assim, a proposta de cuidados
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paliativos ndo se refere ao insucesso das intervengdes em saude, mas constituem uma
abordagem de cuidado diferente, que visa melhorar a qualidade de vida do paciente e de seus
familiares com o alivio da dor e do sofrimento e o controle dos sinais e sintomas, aliados ao
suporte psicossocial e espiritual (MENEGUIN, 2018).

Diante de todas as necessidades expressas nas entrevistas, € inegavel o papel
fundamental que o enfermeiro desempenha para oferecer apoio ao sujeito. A relacdo e o
intercdmbio com os profissionais de saude, principalmente a equipe de enfermagem que
disponibiliza maior tempo com o paciente, assim como com os familiares, possibilita o
atendimento das necessidades apresentadas.

Desde as primeiras fases do processo de cuidado, ja é demonstrada a necessidade de
acompanhamento do paciente e seus familiares, oferecendo informacGes sobre a doenca, o
tratamento, as emog0es resultantes desse quadro, a importancia do cuidado compartilhado, a
comunicagdo com o sujeito adoecido e sua familia, bem como as adaptacdes as novas rotinas,
podem se converter em elementos essenciais para o cuidado do paciente e seu cuidador
(FERREIRA, 2018). Assim, ressalva-se a complexidade da experiéncia dolorosa e a
importancia de uma avaliacdo global a fim de estabelecer um plano de cuidado coerente com
as demandas apresentadas pelos sujeitos.

Por sua vez, a familia também é considerada um recurso eficaz para o enfrentamento da
doenca pelo paciente, tendo papel essencial no auxilio aos cuidados basicos ao paciente
oncologico e no apoio emocional, favorecendo o surgimento de sentimentos de seguranca e
solidariedade. O conjuge ou parceiro, dentre os familiares, € o responsavel pela oferta de 94,3%
do apoio social no enfrentamento a doenca. (SALAKARI et al, 2017; TESTON et al, 2018).
Os vinculos com a familia solidificaram-se constituindo uma fonte essencial de apoio, para a
maioria dos sujeitos em tratamento. Na maioria das vezes, todo o sistema familiar mobiliza-se
para cuidar no processo de tratamento e cuidados diarios, conforme os entrevistados a familia
é conforto, cuidado e seguranca para continuarem o tratamento.

No entanto, a dor e o sofrimento que esta pode levar sinaliza a importancia de um
cuidado ndo apenas focado na medicacdo e técnica como também na escuta atenta. Esse
processo pode despertar nos profissionais os mais diferentes sentidos e reflexdes, incluindo o
contato com sua propria fragilidade e cuja formagdo nem sempre os prepara para lidar tendo
em vista a visdo centrada no modelo biomedico.

Com isso, ainda se observa a falta de tratamento efetivo e integral do sujeito com dor,
que remete a sensacao de descaso assistencial e uma postura paternalista de protecdo excessiva

do sujeito ao exclui-lo do seu préprio cuidado, que ferem os principios da bioética e foge do
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que é proposto pelos cuidados paliativos. Na analise observa-se que a equipe ndo informa o
paciente sobre a medicacdo que ira fazer e quais o0s possiveis efeitos que ela causa; poucas vezes
sdo ofertadas outras formas de cuidado, além da medicacao.

Considerando a multidimensionalidade da dor, a utilizacao do tratamento farmacoldgico
exclusivo ndo é suficiente para seu controle, pois, 0 sujeito apresenta conflitos existenciais e
necessidades que os fa&rmacos ou os aparelhos de alta tecnologia ndo podem suprir. Assim esses
sujeitos necessitam de cuidados, amparo, conforto e compreensdo por parte dos profissionais
de saude que deles cuidam. Evidencia-se que o cancer, em seu estagio avancado ou em
metastase, pode ocasionar dor no sujeito, sendo de diversas naturezas, graus e intensidade.
Contudo, o sujeito que sofre dor cronica, dificilmente tera sanada sua dor apenas com 0s
tratamentos medicamentosos, com opioides e demais medicacdes para analgesia, ela pode até
ser minimizada, mas continua a perturbar o sujeito. E que mesmo a familia estando longe, esta
se faz presente no cuidado da dor, usando diversas maneiras de comunicagédo para estar mais
préximo do seu familiar. Assim, o suporte e o apoio familiar e/ou de cuidadores é um importante
aliado no cuidado da dor.

Essas necessidades ficam evidenciadas no estudo, o familiar cuidador necessita estar
preparado para o enfrentamento desta situacdo e os profissionais de satde, em especial os de
enfermagens sdo fundamentais para que os cuidadores, diante das dificuldades evidenciadas no
cotidiano, se sintam assistidos, informados e apoiados no desempenho do cuidado. Por fim,

conforme ressalva a Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia (ABRALE):

“Pacientes, relatem sua dor, contém tudo o que sentem, ndo tenham medo de parecer
exagerados se a dor for terrivel; ela é sua dor, e merece ser tirada! Familiares,
acreditem que a dor é forte, ndo se desesperem se as reacdes forem extremas e
procurem conhecer a0 maximo esse paciente, para ajudar no relato a equipe médica.
Médicos, lembrem-se de que ndo ha limite para a queixa do paciente, o que é limitado
é o conhecimento médico, portanto, nunca negligenciem a mensagem de dor”
(ABRALE, 2017).

Diante disso, € urgente o resgate de uma visdo ampla do sujeito como um todo, de um
cuidado integral e humanizado, que tenha as varias dimensfes da dor e sofrimento humanos
validadas, assim como a operacionalizagdo de politicas publicas relacionadas com a questdo e
o0 investimento na formacéo dos profissionais envolvidos no cuidado (PESSINI, 2004).

No entanto isso soO € possivel a partir de estudos que demonstrem a importancia dessa
tomada de posicdo e que reforcem o diferencial do cuidado dispensado ndo apenas no
tecnicismo, mas sobretudo trabalho e a corresponsabilizacdo entre a equipe, o0 sujeito e a familia
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por meio da construgdo de vinculo, valorizagdo da autonomia e troca de saberes,

proporcionando bem-estar e qualidade de vida aos sujeitos.

6 CONCLUSAO

O modelo de assisténcia aos pacientes oncoldgicos deve organizar e articular 0s recursos
nos diferentes niveis de atencdo, a fim de garantir 0 acesso aos servicos e a integralidade do
cuidado. O olhar sobre o sujeito deve considerar a singularidade de sua histéria de vida,
condicBes socioculturais, anseios e expectativas, acolhendo ao sofrimento fisico, espiritual e
psicossocial e preservando a qualidade de vida. Percebe-se que, para compreender o significado
da dor, é necessario entender também a visdo de mundo que cada individuo traz consigo.
Compreender este aspecto que ao mesmo tempo é subjetivo e real ndo € um processo simples,
pois cada experiéncia é singular e particularmente interpretada.

Como podemos perceber, a familia tem importancia fundamental no processo de relagdo
do paciente com a doenca, com o tratamento e até mesmo com a hospitalizacdo e o
envolvimento quando o sujeito refere dor. A atencéo e o apoio familiar foram evidenciados em
manifestacdes além do fornecer remédios, mas nos cuidados oferecidos, na atencdo e
preocupacéo, trazendo ao sujeito conforto e seguranca.

Podemos considerar a familia um aliado no acompanhamento do paciente crénico, pois
é ela quem ird conviver com o paciente e sua doenca compartilhando juntos suas perdas e
limitacGes, buscando apoio e conforto nas horas dificeis. Assim, remete & importancia de
estender o olhar do cuidado para além da atencdo tradicional que os profissionais de satde tém
desenvolvido. Cabe a equipe de enfermagem, juntamente com a equipe multiprofissional obter
um olhar mais direto e atento, sensibilizado para as necessidades dos familiares e o
desenvolvimento de estratégias que viabilizem o contato entre equipe paciente e familia,
preconizando os pressupostos dos Cuidados Paliativos, bem como, compreender a experiéncia
de cada paciente de forma individualizada e ajuda-los a reconhecer estratégias que amenizem
0s estressores vivenciados.

Pode-se inclusive, a equipe elaborar um plano individualizado de assisténcia para 0s
sujeitos que manifestam dor intensa, utilizar-se de escala verbal, visual ou numerica, pois €é
essencial analisar a intensidade da dor para iniciar o tratamento de forma adequada, bem como
a escolha da melhor droga a ser administrada, assim como avaliar e controlar a eficacia do
tratamento. Assim, sugere-se que o uso da Escala Visual Analdgica de Dor (EVA) possa ser

implementado como pratica cotidiana de avaliacdo da dor.
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Acredita-se que os resultados deste estudo contribuam para redirecionar as agdes dos
profissionais de salde ao sujeito em tratamento oncoldgico cancer e seus familiares e/ou
cuidadores, para que as estratégias de cuidado sejam direcionadas em uma pratica assistencial,
considerando a unidade, paciente e familia, com base em um cuidado integral, continuo e

humanizado.
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APENDICE A -ENTREVISTA

BLOCO 1- Situando o contexto da entrevista

Nome:
Registro Hospitalar:
Diagnostico:

Tratamento Atual:

1. Como vocé gostaria de ser chamado (a)?

2. Vocé sente dor [frequéncia]?

3. Como vocé descreve a sua dor?

4. Que tipos de tratamento para a dor vocé conhece?

5. Vocé conhece alguma escala para avaliar a dor?

BLOCO 2 - Percepctes sobre a dor

1. Utilizando a Escala Analdgica Visual de Dor, neste momento, como vocé classifica a dor que esta
sentindo neste momento?

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA

2. Imagine que vocé pode dar uma forma para sua dor, como ela seria? Nio existe certo ou errado. Se_
preferir, feche os olhos por alguns instantes e depois tente desenhar em uma folha de papel o que voce
imaginou.

3. Analise do desenho:

3.1. Como voce se sente quando olha para o desenho da sua dor?
3.2. A sua dor tem nome [qual]?

3.3. Por que vocé desenhou a sua dor dessa forma?

3.4. Como ¢é conviver com a dor no seu dia-a-dia?

3.5. Existem fatores limitantes com a dor?

3.6. Tem alguma situagéo que faz a sua dor aumentar ou diminuir?
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3.7. Em algum momento a sua alimentacdo ou sonda causou dor?

3.8. E a sua dor, fez com que vocé deixasse de se alimentar?

3.9. Vocé conversa com alguém sobre a sua dor?

3.10. Como vocé se sente ao falar da sua dor?

3.11. Como vocé acha que as pessoas entendem a sua dor [familia, amigos, equipe de saude]
3.12. Quando vocé estd com dor alguém cuida de vocé [como, experiéncias]?

3.13. Vocé acha que a familia é importante no cuidado da dor? [Por qué? ]

3.14. Como a familia cuida da sua dor? [Conte]

3.15. Como a equipe de saude cuida da sua dor?

3.16. E vocg, faz alguma coisa para diminuir a sua dor?

4. Novamente utilizando a Escala Analdgica Visual de Dor, neste momento, como vocé classifica a
dor que esta sentindo?

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA

5. Vocé considera gue este momento da entrevista teve alguma repercussdo a respeito da dor que esta
sentindo [explicar]?

BLOCO 3 - Caracterizacdo do sujeito

1. Qual é a sua idade?

2. Vocé estudou [até que série]?

3. Qual seu Estado Civil?

o Solteiro (a) o Casado (a)

o Viavo (a) 0 Separado (a)

o Unido Estavel (a)

4. No momento qual (is) sua (s) via de alimentacéo?
o Via Oral o Sonda Nasoentérica
o Gastrostomia O Jejunostomia

5. Vocé perdeu peso:



6. Qual o seu peso atual:

7. Qual sua Altura:
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ANEXO A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do projeto: A visdo dos sujeitos internados em uma unidade de oncologia sobre o
tratamento da dor

Pesquisador responsavel: Ana Luiza Ferrer

Demais pesquisadores: Katiane Schmitt Dalmonte, Lenise Selbach, Nathalie da Costa
Nascimento e Simone Rodrigues de Sousa.

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria, Centro de Ciéncias da
Saude, Departamento de Terapia Ocupacional.

Telefone endereco postal: (55) 3220-9584 UFSM, Avenida Roraima, 1000, prédio 26 D,
Departamento de Terapia Ocupacional, sala 4017, Santa Maria/RS- 97105-900.

Local do estudo: Clinica Médica | do Hospital Universitario de Santa Maria.

Eu, Ana Luiza Ferrer, responsavel pela pesquisa “A visdo dos sujeitos internados em
uma unidade de oncologia sobre o tratamento da dor”, o convido a participar como voluntario
deste estudo. Esta pesquisa pretende compreender como acontece o tratamento da dor no
contexto da oncologia, a partir da visdo do sujeito internados numa unidade oncolégica de um

hospital universitario.

Sua participacgdo na pesquisa, possibilita o processo de conscientizacédo e elaboracéo do
momento vivenciado, sendo as informacBes coletadas através de uma entrevista
semiestruturada, a realizacdo de um desenho e aplicacdo da Escala Visual Analdgica da dor
(EVA). Esta pesquisa busca compreender quais significados que vocé atribui a dor e o quanto
se sente seguro para expressa-la; qual o suporte oferecido por seus familiares e/ou cuidadores;
quais ocupaces sao significativas em seu cotidiano e a interferéncia da dor no desempenho
dessas ocupac0es, qual a relagéo da dor com o uso de via alternativa de alimentagdo, consumo

de dieta por via oral e impacto no estado nutricional.

Os principais riscos da pesquisa estdo relacionados ao desconforto e reagcdes emocionais
gue podem ser suscitadas a partir da entrevista. Em virtude da extensdo do instrumento para
coleta de informac6es, pode haver fadiga mental e desconforto fisico, de maneira que as
pesquisadoras estardo disponiveis para prestar esclarecimentos e fazer os encaminhamentos que

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM, Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria - 7° andar - Sala 702
- Cidade Universitaria - Bairro Camobi, CEP 97105-900 - Santa Maria - RS Tel.: (55) 32209362 - Fax
(55)32208009 - E-mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br.
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Para minimizar tais questdes, poderao ser utilizadas estratégias como a divisao da coleta
das informag6es em dias ou horarios diferenciados. Vocé nédo terd nenhum tipo de beneficio
financeiro ou retorno direto, a ndo ser pela devolutiva dos resultados apds o término da

pesquisa, como forma de esclarecimentos.

Em relagdo aos beneficios, sua participagdo busca evidenciar a problemaética da dor,
demonstrando a percepcao durante o tratamento oncologico, a fim de que sejam desenvolvidas
estratégias para o alivio dos efeitos e melhoria da qualidade de vida. Essas informac6es poderdo
ser compartilhadas com a equipe de satde da unidade, preservando sua identidade, como forma
de sensibilizar e estimular as discussoes sobre este tema. Por fim, a pesquisa procura despertar
0 interesse sobre 0 tema aqui exposto a outros pesquisadores, para que novos estudos possam

ser desenvolvidos.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé terd a possibilidade de tirar qualquer davida
ou pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum dos
pesquisadores ou com o Comité de Etica em Pesquisa: COMITE DE ETICA EM PESQUISA
DA UFSM, Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria - 7° andar - Sala 702 - Cidade
Universitéria - Bairro Camobi, CEP 97105-900 - Santa Maria - RS Tel.: (55) 32209362 - Fax
(55)32208009 - E-mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br.

Vocé tem garantido a possibilidade de ndo aceitar participar ou de retirar sua permisséo
a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua decisdo. As informacGes desta
pesquisa serdo confidenciais e poderdo ser divulgadas, apenas, em eventos ou publicacdes
cientificas, sem a identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo,
sendo assegurado o sigilo sobre sua participacdo. Os gastos necessarios para a sua participagdo
na pesquisa serdao assumidos pelas pesquisadoras. Fica, também, garantida indenizacdo em caso

de danos comprovadamente decorrentes da participagdo na pesquisa.

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM, Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria - 7° andar - Sala 702 - Cidade
Universitaria - Bairro Camobi, CEP 97105-900 - Santa Maria - RS Tel.: (55) 32209362 - Fax (55)32208009 - E-

mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br.

Eu, ,apos a leitura ou a
escuta da leitura deste documento e ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador

responsavel, para esclarecer todas as minhas davidas, estou suficientemente informado, ficando
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claro que minha participagdo é voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer
momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos
da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido, dos possiveis danos ou riscos deles
provenientes e da garantia de confidencialidade, bem como de esclarecimentos sempre que
desejar. Diante do exposto e de espontanea vontade, expresso minha concordancia em participar

deste estudo e assino este termo em duas vias, uma das quais foi-me entregue.

Santa Maria/ RS, de de 2018.

Assinatura do participante:

Assinatura de Testemunha:

Assinatura dos responsaveis pela pesquisa:

Ana Luiza Ferrer

SIAPE: 2097900

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM, Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria - 7° andar - Sala 702 - Cidade
Universitaria - Bairro Camobi, CEP 97105-900 - Santa Maria - RS Tel.: (55) 32209362 - Fax (55)32208009 - E-mail:

comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br.
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ANEXO C - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: A visdo dos sujeitos internados em uma unidade de oncologia sobre o
tratamento da dor

Pesquisador responsavel: Ana Luiza Ferrer

Demais pesquisadores: Katiane Schmitt Dalmonte, Lenise Selbach, Nathalie da Costa
Nascimento e Simone Rodrigues de Sousa.

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria, Centro de Ciéncias da
Saude, Departamento de Terapia Ocupacional.

Telefone endereco postal: (55) 3220-9584 UFSM, Avenida Roraima, 1000, prédio 26 D,
Departamento de Terapia Ocupacional, sala 4017, Santa Maria/RS- 97105-900.

Local do estudo: Clinica Médica | do Hospital Universitario de Santa Maria.

Os responsaveis pelo presente projeto se comprometem a preservar a confidencialidade
dos dados dos participantes envolvidos no trabalho, que seréo coletados por meio das respostas
individuais a uma entrevista semiestruturada, a realizacdo de um desenho e aplicacdo da Escala
Visual Analdgica da dor (EVA) com os sujeitos internados na Clinica Médica I, em horéario
adequado e em ambiente reservado. Declaram, ainda, que os resultados serdo utilizados, Unica
e exclusivamente, para a producéo cientifica e compordo um banco de dados. Os mesmos serdo
divulgados de forma anénima, bem como serdo mantidos no seguinte local: UFSM, Avenida
Roraima, 1000, prédio 26D, Departamento de Terapia Ocupacional, sala 4017, Santa Maria/RS-
97105-900, por um periodo de 5 anos, sob a responsabilidade da pesquisadora responsavel Ana

Luiza Ferrer. Apés esse periodo, os dados serdo destruidos.

Esse projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da UFSM em ... [...[l...., com o numero de registro Caaee
94242918.0.0000.5346.

Santa Maria, , de de 2018.

Ana Luiza Ferrer

SIAPE:2097900
Pesquisadora Responsavel

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM, Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria - 7° andar - Sala 702 - Cidade
Universitaria - Bairro Camobi, CEP 97105-900 - Santa Maria - RS Tel.: (55) 32209362 - Fax (55)32208009 - E-mail:

comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br.



