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RESUMO

FERNANDES, MA. Luto antecipatorio: intervencdo de enfermagem para o cuidador familiar
de pacientes em cuidados paliativos a luz da Teoria da Tristeza Cronica. 128f. Tese (Doutorado
em Enfermagem) — Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa,
2021.

Introducdo: os Cuidados Paliativos sdo uma abordagem voltada para o controle de sintomas,
conforto e qualidade de vida. E ofertado em conjunto com o tratamento padrio de qualquer
doenca que ameace a continuidade da vida e oferece um sistema de apoio para ajudar a familia
a lidar com a doencga do paciente e no processo do luto antecipatorio. Esta tese foi constituida
de trés artigos: um teorico e dois originais. Metodologia: o estudo proposto foi conduzido em
trés etapas: na primeira foi realizado um estudo reflexivo, desenvolvido por meio da
investigacdo da Teoria da Tristeza Cronica e sua aplicacdo na préatica de enfermagem voltada
para o cuidado no processo do luto antecipatorio no contexto dos Cuidados Paliativos. Na
segunda etapa foi realizado um estudo metodoldgico e seguiu as seguintes fases operacionais:
traducdo inicial, sintese das traducdes, retrotraducdo, avaliacdo dos documentos pelo Comité
de Especialistas e a realizacdo de um pré-teste feito com 30 familiares cuidadores de pacientes
sob Cuidados Paliativos. Na terceira etapa, foi realizada uma pesquisa de campo com
abordagem qualitativa. A coleta de dados ocorreu de janeiro a marco de 2020, com dez
cuidadores familiares, a partir de uma intervengdo de enfermagem com cartas terapéuticas de
finalizacdo. O protocolo de pesquisa foi aprovado por um Comité de Etica em Pesquisa, com
parecer nimero 3.787.780. O material empirico foi categorizado por meio da técnica de analise
de conteudo de Bardin e analisado a luz da Teoria da Tristeza Cronica. Resultados: o primeiro
estudo destacou que a Teoria da Tristeza Cronica € preditiva em relagdo ao escopo. Os conceitos
de metaparadigma tém significancia, consisténcia interna e sdo operacionaveis. A teoria é
parcimoniosa, pode ser utilizada por enfermeiros e direcionada a pessoas com doencas cronicas
em fase final de vida e seus familiares cuidadores. No segundo manuscrito, os valores do
Coeficiente de Validade de Conteldo satisfatorios em relagdo a ‘clareza da linguagem’ (0.94),
a ‘pertinéncia tedrica’ (1.00), a ‘relevancia tedrica’ (0.99) e a dimensao tedrica, cujo grau de
concordéancia foi excelente (Krieiss=0.789). Para a maioria dos entrevistados, os itens enunciados
foram compreendidos e apresentaram clareza. As qualidades psicométricas do instrumento
foram satisfatérias e aplicaveis em familiares cuidadores de pacientes sob cuidados paliativos.
No terceiro manuscrito, a partir dos relatos dos participantes emergiram quatro categorias
tematicas: ‘Valorizacdo do cuidador familiar’, ‘Proporcionar o vinculo afetivo da familia’,
‘Fortalecendo a relagdo terapéutica’ ¢ ‘Estratégias eficazes de enfrentamento’. Foi observado
que os cuidados proporcionados pela enfermeira contribuiram para que o cuidador
desenvolvesse seu crescimento individual e amadurecimento espiritual, construisse relaces
Unicas com seus entes queridos e com outros membros da familia, que as cartas terapéuticas
sdo aplicaveis ao cuidador e apresentou efeitos positivos. Reflexdes finais: a utilizacdo das
cartas terapéuticas possibilitou que o enfermeiro proporcionasse um cuidado eficaz aliviando a
tristeza cronica no processo de luto antecipatorio no contexto dos Cuidados Paliativos, apoiando
adequadamente o familiar em sua funcdo de cuidador. Os achados evidenciados na literatura
corroboram os resultados deste estudo e reforca a utilizacdo do Modelo Tedrico da Tristeza
Crdnica para subsidiar a pratica de enfermagem paliativa para o planejamento de um cuidado
holistico. Espera-se que os dados obtidos possam subsidiar novas investigacbes sobre a
temaética.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Luto Antecipatério. Enfermagem. Teoria de
Enfermagem. Cuidadores.



ABSTRACT

FERNANDES, MA. Anticipatory grief: nursing intervention for family caregivers of patients
in palliative care in view of chronic sadness theory. 128f. Thesis (Doctorate in Nursing) —
Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2021.

Introduction: palliative care is an approach aimed at symptom control, comfort and quality of
life. It is offered in conjunction with the standard treatment of any illness that threatens the
continuity of life and offers a support system to help the family to deal with the patient's iliness
and in the anticipatory mourning process. This thesis consisted of three articles: one theoretical
and two originals. Methodology: the proposed study was conducted in three stages: the first
was a reflective study, developed through the investigation of the Chronic Sadness Theory and
its application in nursing practice focused on care in the process of anticipatory grief in the
context of Palliative Care. In the second stage, a methodological study was carried out and
followed the following operational phases: initial translation, synthesis of translations, back-
translation, evaluation of documents by the Expert Committee and a pre-test carried out with
30 family caregivers of patients under Palliative Care. In the third stage, a field research with a
qualitative approach was carried out. Data collection took place from January to March 2020,
with ten family caregivers, from a nursing intervention with therapeutic completion letters. The
research protocol was approved by a Research Ethics Committee, under opinion number
3,787,780. The empirical material was categorized using Bardin's content analysis technique
and analyzed in the light of the Chronic Sadness Theory. Results: the first study highlighted
that the Chronic Sadness Theory is predictive in terms of scope. Metaparadigm concepts have
significance, internal consistency, and are operable. The theory is parsimonious, can be used
by nurses and is aimed at people with chronic diseases in the final stage of life and their family
caregivers. In the second manuscript, the Content Validity Coefficient values were satisfactory
in relation to 'Language clarity' (0.94), 'Theoretical relevance' (1.00), 'Theoretical relevance'
(0.99) and the Theoretical dimension, whose degree of agreement was excellent
(kFleiss=0.789). For most respondents, the items listed were understood and presented clarity.
The psychometric qualities of the instrument were satisfactory and applicable to family
caregivers of patients under palliative care. In the third manuscript, from the participants'
reports, four thematic categories emerged: 'Valuing the family caregiver', 'Providing the
family's affective bond', 'Strengthening the therapeutic relationship’ and 'Effective coping
strategies'. It was observed that the care provided by the nurse contributed to the caregiver to
develop their individual growth and spiritual maturation, to build unique relationships with their
loved ones and with other family members, that the therapeutic letters are applicable to the
caregiver and had positive effects. Final reflections: the use of therapeutic letters enabled the
nurse to provide effective care, alleviating chronic sadness in the anticipatory mourning process
in the context of Palliative Care, adequately supporting the family member in their role as
caregiver. The findings evidenced in the literature corroborate the results of this study and
reinforce the use of the Theoretical Model of Chronic Sadness to support the practice of
palliative nursing for the planning of holistic care. It is hoped that the data obtained can support
further investigations on the subject.

Descriptors: Palliative Care. Anticipatory Grief. Nursing. Nursing Model. Caregivers.



RESUMEN

FERNANDES, MA. Duelo anticipatorio: intervencion de enfermeria para cuidadores familiares
de pacientes en cuidados paliativos la luz de la Teoria de la Tristeza Cronica. 128f. Tesis
(Doctorado en Enfermeria) — Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal da Paraiba,
Jodo Pessoa, 2021.

Introduccion: los cuidados paliativos son un enfoque dirigido al control de los sintomas, la
comodidad y la calidad de vida. Se ofrece en conjunto con el tratamiento estandar de cualquier
enfermedad que amenace la continuidad de la vida y ofrece un sistema de apoyo para ayudar a
la familia a lidiar con la enfermedad del paciente y en el proceso de duelo anticipado. Esta tesis
consta de tres articulos: uno tedrico y dos originales. Metodologia: el estudio propuesto se
realiz6 en tres etapas: la primera fue un estudio reflexivo, desarrollado a traves de la
investigacion de la Teoria de la Tristeza Cronica y su aplicacion en la practica de enfermeria
enfocada al cuidado en el proceso de duelo anticipatorio en el contexto de Cuidados Paliativos.
En la segunda etapa se realizd6 un estudio metodoldgico que siguid las siguientes fases
operativas: traduccion inicial, sintesis de traducciones, retrotraduccion, evaluacion de
documentos por parte del Comité de Expertos y una prueba previa realizada con 30 cuidadores
familiares de pacientes menores de Cuidados paliativos. En la tercera etapa se realizd una
investigacion de campo con enfoque cualitativo. La recoleccion de datos se realiz6 de enero a
marzo de 2020, con diez cuidadores familiares, a partir de una intervencion de enfermeria con
cartas de culminacion terapéutica. El protocolo de investigacion fue aprobado por un Comité
de Etica en Investigacion, bajo dictamen nimero 3.787.780. El material empirico se categorizé
utilizando la técnica de analisis de contenido de Bardin y se analiz6 a la luz de la teoria de la
tristeza crénica. Resultados: el primer estudio destaco que la Teoria de la Tristeza Crénica es
predictiva en términos de alcance. Los conceptos de metaparadigmas tienen significado,
consistencia interna y son operables. La teoria es parsimoniosa, puede ser utilizada por
enfermeras y esta dirigida a personas con enfermedades crénicas en la etapa final de la vida y
sus cuidadores familiares. En el segundo manuscrito, los valores del Coeficiente de validez de
contenido fueron satisfactorios en relacion a 'Claridad del lenguaje’ (0,94), 'Relevancia teorica’
(1,00), 'Relevancia tedrica' (0,99) y la dimensién Teorica, cuyo grado de concordancia fue
excelente (kFleiss = 0,789). Para la mayoria de los encuestados, los elementos enumerados se
entendieron y presentaron claridad. Las cualidades psicométricas del instrumento fueron
satisfactorias y aplicables a los cuidadores familiares de pacientes en cuidados paliativos. En el
tercer manuscrito, a partir de los informes de los participantes, surgieron cuatro categorias
tematicas: 'Valorar al cuidador familiar', 'Proporcionar el vinculo afectivo de la familia,
'Fortalecer la relacién terapéutica' y 'Estrategias de afrontamiento efectivas'. Se observo que el
cuidado brindado por la enfermera contribuy6 al cuidador a desarrollar su crecimiento
individual y maduracion espiritual, a construir relaciones Gnicas con sus seres queridos y con
otros familiares, que las letras terapeuticas son aplicables al cuidador y tuvieron efectos
positivos. Reflexiones finales: el uso de letras terapéuticas permitid al enfermero brindar un
cuidado efectivo, aliviando la tristeza cronica en el proceso de duelo anticipatorio en el contexto
de Cuidados Paliativos, apoyando adecuadamente al familiar en su rol de cuidador. Los
hallazgos evidenciados en la literatura corroboran los resultados de este estudio y refuerzan el
uso del Modelo Tedrico de la Tristeza Crénica para sustentar la practica de la enfermeria
paliativa para la planificacion de los cuidados holisticos. Se espera que los datos obtenidos
puedan respaldar nuevas investigaciones sobre el tema.

Descriptores: Cuidados Paliativos. Duelo Antecipado. Enfermeria. Teoria de Enfermeria.
Cuidadores.
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APRESENTACAO

Ao compartilhar minha experiéncia, como enfermeira e pesquisadora, com a equipe de
cuidados de um hospital, tive a oportunidade de assistir pacientes e de acompanhar seu
sofrimento, por causa da aproximacédo da morte, e de seus familiares, ao enfrentarem o luto
antecipatorio.

Nesse contexto, ao compartilhar da angustia vivenciada pelos familiares, devido a uma
doenca progressiva, avancada e com risco de morte iminente do seu ente querido. Foi muito
dificil e doloroso testemunhar familias vivenciando o luto que antecipa a morte do seu familiar
querido.

Essa experiéncia despertou meu interesse em buscar novos conhecimentos acerca dos
cuidados paliativos no enfrentamento do luto antecipatério, por meio de leitura de artigos
cientificos e de livros, entre eles: Velai comigo: inspiracdo para uma vida em cuidados
paliativos (Cicely Sauders); No caminho: fragmentos para ser o melhor (Maria Julia Paes da
Silva), A morte é um dia que vale a pena viver (Ana Claudia Quintana Arantes) e Therapy on
paper: therapeutic letters and the tone of relationship (Nancy Jean Moules).

Como membro integrante do Nucleo de Estudo e Pesquisa em Bioética e cuidados
Paliativos (NEPBCP), da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), tive a oportunidade de
ampliar meus conhecimentos no campo dos Cuidados Paliativos e de desenvolver pesquisas em
colaboracdo e divulga-las em forma de artigos cientificos em periddicos cientificos, tais como:
Cuidados paliativos e luto: um estudo bibliométrico (FERNANDES et al., 2016); Scientific
production in oncological palliative care with emphasis in communication (SOUZA et al.,
2020); Cuidados paliativos: compreensdo de enfermeiros assistenciais (FERNANDES et al,
2020); DissertacOes e teses sobre cuidados paliativos em oncologia pediatrica: estudo
bibliométrico (DIAS et al, 2020). Esses trabalhos me possibilitaram compreender bem mais o
tema abordado.

Essa experiéncia despertou em mim - como enfermeira, professora e pesquisadora - a
necessidade de fazer um exercicio reflexivo em que, ao promover cuidado, ele se respalde em
conhecimentos embasados por teorias de Enfermagem para que, de maneira direta ou indireta,
possa contribuir com o saber e o fazer da Enfermagem e proporcionar conforto aos pacientes e
seus familiares.

Atualmente, como Doutoranda em Enfermagem, senti a necessidade de desenvolver um
estudo acerca dos cuidados paliativos com énfase no luto antecipatério, utilizando como

referencial teorico a Teoria de Enfermagem da Tristeza Crdnica e o instrumento de avaliacéo
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da referida teoria para identificar pessoas com tristeza crénica e promover o uso das cartas
terapéuticas como intervencdo para o cuidado de enfermagem voltado para familiares
cuidadores de pacientes na fase final de vida em cuidados paliativos.

A pesquisa que resultou nesta tese de doutorado foi elaborada obedecendo a formatacao
de trabalhos de conclusdo (dissertacdo e tese), do Programa de P6s-graduagdo em Enfermagem,
da Universidade Federal da Paraiba PPGENF/UFPB, na forma como devem ser redigidos para
submisséo a periddicos cientificos.

Esta tese inclui trés estudos em formato de artigo. Embora possam constituir produtos
de publicagéo relativamente independentes, tém articulagéo entre si. e refletem as etapas de
uma pesquisa programéatica. Um artigo que corresponde a fundamentacdo tedrica e dois
relacionados aos resultados obtidos a partir da metodologia adotada, conforme descritos a
sequir:

Artigo 01: Modelo de andlise e avaliacdo de Fawcett aplicado a Teoria da Tristeza
Cronica. Estudo reflexivo, desenvolvido por meio da investigacdo da Teoria da Tristeza
Crobnica e sua aplicacdo na pratica de enfermagem em Cuidados Paliativos. Ressalta-se que este
manuscrito foi publicado na revista Texto & Contexto — Enfermagem, Qualis A2.

Artigo 02: Traducdo, adaptacdo transcultural e validacdo de conteido do Burke/Eakes
Chronic Sorrow Assessment Tool: versdo brasileira. Pesquisa metodoldgica, que traduziu e
adaptou transculturalmente o instrumento de avaliacdo da tristeza crénica para o idioma
portugués brasileiro e validacdo de contedo. Os resultados foram satisfatorios e possibilitam a
recomendagéo da verséo brasileira do instrumento em familiares cuidadores de pacientes em
cuidados paliativos. O referido trabalho sera enviado para a revista cientifica Qualis A2.

Artigo 03: Cartas terapéuticas: intervencdo de enfermagem com familias de pacientes
em cuidados paliativos. Esta investigacdo promoveu intervencdo de enfermagem ao cuidador
familiar com tristeza crbénica que vivencia o luto antecipatorio de paciente em cuidados
paliativos com base nas cartas terapéuticas e analisou a intervencdo de enfermagem proposta a
partir do relato do cuidador familiar com tristeza crénica que vivencia o luto antecipatério de
paciente em cuidados paliativos, a luz da Teoria da Tristeza Cronica. O artigo sera,
oportunamente, submetido a um periodico Qualis Al.

Além dos artigos, esta tese apresenta em sua estrutura, introducdo, Metodologia,
Reflexbes finais e Referéncias. Ademais, sua apresentacdo formal atendeu as exigéncias
estruturais estabelecidas pela Associagdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT- NBR

14124/2019). Os artigos obedeceram as normas no estilo Vancouver.
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1 INTRODUCAO

Aumentos recentes na prevaléncia de doencas cronicas e o crescimento da populacéo,
nos ultimos anos, requerem uma demanda maior de cuidados no final da vida. Por isso séo
importantes os cuidados paliativos, que garantem as pessoas o direito de morrer com dignidade,
livres de dor, com diferentes niveis e dimensfes de apoio, ddo suporte ao paciente e a sua
familia, melhoram a qualidade de sua vida, antecipam os cuidados e previnem e tratam o
sofrimento (MURRAY et al., 2017).

Cuidados paliativos sdo os cuidados holisticos ativos destinados as pessoas de todas as
idades, com sofrimentos relacionados a sua condi¢do de saude devido a doencas graves,
sobretudo, para os que estdo perto do fim da vida. Com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida dos pacientes, de suas familias e de seus cuidadores, integram aspectos psicologicos,
sociais e espirituais no cuidado e fornecem uma rede de apoio para que possam viver 0 mais
ativamente possivel. Sdo aplicaveis durante todo o curso de uma doenca, de acordo com as
necessidades da pessoa que precisa dos cuidados, reconhecem e respeitam os valores e as
crencas culturais do paciente e ddo apoio a familia durante todo o percurso da doenca
(RADBRUCH et al., 2020).

De acordo com World Health Organization, anualmente, cerca de 40 milhdes de pessoas
no mundo precisam de cuidados paliativos, mas apenas 14% delas recebem assisténcia paliativa
adequada (WHO, 2019). Estudo destaca que, no Brasil, no ano de 2020, 765.855 pessoas foram
indicadas para receber cuidados paliativos (SANTOS et al., 2019), o0 que demostra que € preciso
adotar politicas e estratégias publicas que prevejam as reais necessidades de cuidados, com
novas responsabilidades e desafios sociais, com foco na filosofia paliativa, a fim de perceber e
atuar melhor na realizacdo das expectativas de bem-estar e de qualidade de vida.

Os cuidados paliativos podem ser ofertados simultaneamente ao tratamento curativo
para atender as necessidades biopsicossocial e espiritual do paciente e de sua familia. Quando
realizado precocemente, contribui para evitar intervencdes de poucos beneficios comprovados
e reduz significativamente o numero de internacdes de pessoas com doencas cronicas
progressivas (MURRAY et al., 2017).

Os servigcos de cuidados paliativos no ambiente clinico oferecem uma abordagem
interdisciplinar estruturada para atender as necessidades do paciente e de sua familia. Para isso,
a equipe multidisciplinar deve ser composta de, no minimo, médicos, enfermeiros,
nutricionistas, psicélogos, assistente social, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais € um guia
espiritual (SINGER et al., 2016).
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Para os cuidados paliativos, o foco estd na qualidade da vida, no status funcional do
paciente e no bem-estar da familia. Essas abordagens estdo fundamentadas em um modelo de
atencdo interdisciplinar. O cuidado interdisciplinar € um processo de atendimento baseado na
colaboracéo entre profissionais de saide com conhecimento especializado de varias disciplinas
(SINGER et al., 2016).

Essa modalidade de cuidado deve ser considerada a partir do diagnéstico de uma
enfermidade e integrada ao cuidado de pessoas com qualquer condicéo de saude que indique a
possibilidade de morrer em um futuro previsivel. Os profissionais de satude podem fornecer
suporte, treinamento, aconselhamento adicional e envolvimento direto em situagdes mais
complicadas (MURRAY et al., 2017).

Como parte integrante da equipe multiprofissional, os enfermeiros desempenham papéis
ideais para os cuidados paliativos, tém habilidades Unicas e desempenham func¢des importantes
na prestacao da assisténcia e estdo presentes nos diversos niveis de atengdo a salde e nas varias
fases do cuidado, como a de promocéo da saude, da prevencdo de agravos, do diagnostico, dos
tratamentos prolongados, até o cuidado paliativo (FENNIMORE et al., 2018).

E importante mencionar que falar sobre o que pode acontecer no futuro é imprescindivel,
entretanto essas conversas devem ser introduzidas com sensibilidade. As incertezas inerentes a
doenca limitante da vida séo diferentes e devem ser individualizadas, o que requer uma
discussao continua sobre o que pode acontecer e 0 que poderia ajudar tanto o paciente quanto
o familiar. Entdo, é necessario compartilhar informacdes individualizadas e reconhecer o
processo de luto e sua singularidade para que o cuidado seja adaptado a cada uma das
necessidades e prioridades da pessoa (MURRAY et al., 2017; SHORE et al., 2016).

Nesse sentido, os enfermeiros desempenham um papel decisivo nos cuidados paliativos
e no enfrentamento dos processos de doenca do paciente, considerando os sentimentos da
familia como parte de um cuidado seguro, sensivel e competente, 0 que pode funcionar como
um fator eficaz no gerenciamento do processo do luto.

O luto € uma reacdo normal e esperada da perda. Envolve reagBes psicologicas e
fisiolégicas que se manifestam diante da possibilidade de se perder um ente querido
(LUNDORFF et al., 2017). O luto antecipat6rio € uma resposta inconsciente que surge, na
maioria das vezes, quando se descobre um diagndstico indesejavel. E um dos conceitos mais
usados para explicar a experiéncia de perda antes da morte de uma pessoa querida, o que inclui
um sofrimento antecipatdrio. E sentido ndo apenas pelo doente na fase final de vida, mas

também pela familia, pelos amigos e pelos cuidadores (SHORE et al., 2016).
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Fundamentando-se em seu estudo ‘Sobre a morte e o morrer’, Elisabeth Kubler-Ross
documentou suas observacdes de ajustamento entre pacientes em fase final de vida. Em
esséncia, a perspectiva do estudo sustenta que as pessoas que estdo morrendo passam por cinco
estagios de luto. De acordo com a autora, 0 processo € dinamico, ou seja, as fases podem se
alterar constantemente, ndo hé sequéncia definida e sofrem as influéncias de aspectos culturais
da pessoa. O pressuposto € de que a reacdo a perda é tdo Unica quanto a pessoa que a
experimenta. Os cinco estagios do luto estdo descritos nos paragrafos seguintes (KUBLER-
ROSS, 2017):

O primeiro estagio é a negacdo, que, geralmente, vem com o diagndstico e é um
mecanismo de defesa temporario para o paciente, que pode ser expresso de forma consciente
ou inconsciente como uma recusa em aceitar a realidade da situacdo. Ele necessita de tempo
para absorver a ideia. O segundo estagio é o da raiva, em que 0 paciente reconhece que a
negacao ndo pode continuar, o que desencadeia raiva, por interromper seus planos e a propria
vida, revolta e inveja dos que estdo saudaveis e, até mesmo, de Deus.

O terceiro estagio do luto € a barganha. Neste, os pacientes tém esperanca de que podem,
de alguma forma, adiar a perda e tentam fazer alguma barganha secreta, principalmente com
Deus, para adiar o desfecho inevitavel. O quarto estagio é o da depressdo, no qual acontece por
causa do impacto da doenga sobre o paciente e pode ser expressa por meio de sentimentos
avassaladores de desesperanca, frustracdo, luto devido a perda, bem como a perda das
esperangas, dos sonhos e dos planos para o futuro. O quinto e ultimo estagio do luto é o de
aceitacdo. Trata-se de um estagio de realizacdo, em que 0s pacientes entendem que precisam
aceitar a perda e ndo apenas tentar suporta-la em siléncio. Nesse momento, eles conseguem
falar sobre seus sentimentos, mas precisam de profissionais disponiveis e preparados
internamente para estabelecer essa conversa.

Para a autora, os familiares passam pelos diferentes estagios de adaptacdo, iguais aos
experenciados pelos pacientes, e precisam do apoio uns dos outros para compartilhar suas
emoc0Oes, enfrentar gradativamente a realidade da separagcdo iminente e, juntos, aceita-la
(KUBLER-ROSS, 2017). Portanto, o enfermeiro pode auxiliar na adaptacdo ao processo do
luto durante a assisténcia paliativa. Os sintomas do luto antecipatério podem abranger aspectos
fisicos (distarbios do sono e apetite, dor de cabeca, nausea e fadiga), emocionais, cognitivos e
espirituais (SHORE et al., 2016).

Quando o paciente e a familia reconhecem todos os aspectos que envolvem as limitagdes
da doenga e da situacdo da fase final de vida, seu sofrimento psicoldgico é reduzido, porque

isso lhes possibilita explorar seus sentimentos de um modo em que ndo se sintam culpados, o
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gue ajuda a tornar a experiéncia, antes vista como algo desagradavel, um processo menos
sofrido (DAVIS et al., 2017).

A assisténcia de enfermagem, no luto antecipatério as familias, € um componente
crucial e eficaz, visto que sdo os familiares os principais responsaveis por cuidar do seu ente
querido e, diante das circunstancias, precisam mobilizar diferentes recursos a fim de manejar
as mudancgas e de reorganizar papéis. Portanto, incluir a familia no plano de cuidados pode
melhorar a qualidade de vida, porque véo receber o suporte adequado para a aceitagao cognitiva
e emocional da morte (WALLACE et al., 2020).

Embora existam resultados positivos nas intervengdes que abordam o luto antecipatorio
em pacientes e suas familias, é preocupante que a maioria dos enfermeiros ndo conhegcam nem
pratiquem esses métodos na tentativa de proporcionar um senso de dignidade no fim da vida.
Esses cuidados abrangem: orientar os familiares para se preparem para a perda, facilitar a
comunicacdo clara e Ihes dar um apoio continuo, mesmo depois da morte do ente querido
(PATINADAN et al., 2020).

A assisténcia de enfermagem em cuidados paliativos envolve a avaliacdo, o diagndstico
e 0 tratamento das respostas humanas a doenca crénica potencialmente limitantes da vida e
requer um relacionamento dindmico e atencioso com o paciente e sua familia para reduzir o
sofrimento. Assim, a Enfermagem paliativa é uma especialidade da pratica que continua a
evoluir a medida que a arte e a ciéncia da Enfermagem e os cuidados paliativos evoluem
(SCHROEDER; LORENZ, 2019). Isso posto, é imperativo que o enfermeiro utilize Teorias de
Enfermagem que indiquem a direcdo e o propdsito, orientando e inspirando 0s pensamentos e
as acOes dos enfermeiros em sua pratica, como, por exemplo, a Teoria da Tristeza Cronica de
Enfermagem, que foi escolhida como base conceitual desde trabalho.

A Teoria de Enfermagem de Médio Alcance da Tristeza Cronica foi criada por Eakes,
Burke e Hainsworth (1998) para ajudar a analisar as respostas de pessoas que sofrem de doencas
cronicas, luto antecipatorio, responsabilidades de cuidar ou o luto pela perda de um ente
querido. A tristeza crbnica explica a experiéncia de pessoas que se desesperam continuamente
por causa de perdas significativas. Suas emocdes incluem tristeza, angustia, medo, desamparo,
frustracdo, culpa, raiva, descrenca, dor e ansiedade.

A tristeza cronica é uma tristeza profunda, generalizada e ressurgente, experimentada
tanto pelos pacientes quanto pelos familiares cuidadores. A teoria usa a palavra ‘tristeza’ para
descrever as respostas emocionais das pessoas a perda de uma mudanca de vida, o que sugere
um estado emocional especifico (EAKES, 2013). E uma resposta normal ao luto, associada a

uma perda continua de vida de natureza permanente, progressiva, recorrente e ciclica. Se um
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pai ou uma mée tem um filho em fase final de vida que sofre de tristeza cronica dispde de um
sistema de apoio inadequado ou ndo recebe intervencdo apropriada para lidar com a situacdo, é
possivel que a tristeza cronica possa se tornar um estado de sofrimento patoldgico semelhante
a depressdo (GORDON, 2009).

As caracteristicas definidoras da tristeza cronica sdo: tristeza e sofrimento que ocorrem
ao longo do tempo, em uma situagdo sem fim previsivel; é ciclico ou recorrente; é acionado
interna ou externamente e traz a mente perdas, decepc¢des ou medo do futuro apds uma perda;
e € progressivo e pode se intensificar (EAKES; BURKE; HAINSWORTH, 1998). A Teoria da
Tristeza Cronica dispde de um instrumento que avalia a tristeza cronica em pacientes e
familiares cuidadores, o Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool.

Os enfermeiros devem reconhecer que a tristeza cronica € uma resposta normal ao
sofrimento por causa de uma perda, avalia-la adequadamente em pacientes e nos familiares
cuidadores e criar formas de ajuda-los, aplicando estratégias baseadas em evidéncias para
facilitar o enfrentamento eficaz (GORDON, 2009). Para isso, devem utilizar instrumentos
adequados para uma avaliacao precisa e adequada.

O Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool é uma ferramenta til para realizar
importantes avaliacOes e foi validado para ser eficaz na triagem da tristeza cronica em pessoas
com doencas cronicas e em seus familiares cuidadores, pessoas em luto antecipatdrio ou que
experienciam o processo de luto depois da morte de um ente querido (EAKES, 2013).

O desafio para os enfermeiros de darem suporte nos processos pelo qual pessoas tem
que passar para poder lidar com as circunstancias que mudaram consiste em compreender que
processo € esse e implementar intervencfes que promovam assisténcia efetiva as pessoas,
visando Ihes proporcionar equilibrio e conforto. Na definicdo da Classificacdo das Intervencdes
em Enfermagem (NIC), uma intervencdo de enfermagem é definida como qualquer tratamento
baseado no julgamento e no conhecimento clinico que um enfermeiro realiza para melhorar os
resultados do paciente (BULECHEK; BUTCHER HK; DOCHTERMAN, 2016).

Devido a necessidade de desenvolver intervencdes capazes de dar respostas adaptativas
ao paciente e ao seu familiar cuidador no processo de vivéncia de uma doenca que ameaca a
continuidade da vida, foi preciso promover intervencgéo de enfermagem ao familiar cuidador no
processo de luto antecipatério, por meio das cartas terapéuticas de enfermagem.

O termo e a prética especifica de "cartas terapéuticas™ foram atribuidos, originalmente,
ao dominio da terapia narrativa e, especificamente, ao trabalho de David Epston e Michael

White em 1990. Tem sido usada como uma estratégia em diferentes abordagens
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psicoterapéuticas, como na da terapia narrativa e da terapia analitica cognitiva e com diferentes
populagdes e situacdes (BELL; MOULES; WRIGHT, 2009; PRASKO et al., 2009).

O proposito das cartas terapéuticas € de criar oportunidades para reflexdes e discussdes,
recuperar terapias ineficazes, esclarecer ideias e pensamentos e gerar possibilidades mais
criativas para as pessoas envolvidas nesse processo. Também suscitam uma reflexdo clinica,
facilitam a comunicacdo de noticias dificeis, que podem ser absorvidas com mais facilidade
quando lidas em particular (BELL; MOULES; WRIGHT, 2009).

As cartas terapéuticas podem ser usadas na préatica de enfermagem com o0s pacientes e
seus familiares no ambiente hospitalar e na enfermagem comunitéaria. O trabalho que representa
o marco das cartas terap€uticas como intervencao de enfermagem foi o ‘Nursing on Paper: the
art and mystery of therapeutic letters in clinical work with families experiencing illness’, de
Nancy Jean Moules, em 2002. A tese de Doutorado de Moules foi o resultado de mais de 15
anos como membro integrante do Grupo Family Nursing Unit (FNU), University of Calgary,
Canada. A incorporacdo de cartas terapéuticas na préatica clinica ja existia no grupo de estudo
e pesquisas FNU ha mais de 22 anos. A equipe clinica FNU de estudantes do Curso de
Graduacao em Enfermagem e membros do corpo docente empregou a influéncia das cartas para
criar relacionamentos terapéuticos mais colaborativos e transparentes com as familias dos
clientes (MOULES, 2002).

As cartas possibilitaram oferecer "elogios” ou agradecimentos aos pontos fortes
individuais e familiares, descrever o que a familia ensinou ao enfermeiro clinico, enfatizar e
pontuar ideias na sessdo, oferecer novas ideias e perguntas, distinguir e ampliar a mudanca e
desafiar “crengas restritivas”. Em outras palavras, sdo crencas que diminuem a possibilidade de
0 paciente ou a familia descobrirem solucGes para os desafios enfrentados diariamente,
exacerbando o sofrimento, e solidificar “crengas facilitadoras”, ou seja, que os ajudam a
enfrentar os desafios com coragem e proporcionar conforto e bem-estar ao paciente ou a sua
familia, além de desafiar ativamente as préprias ideias e crencas do enfermeiro (MOULES,
2003). Foi observado, em estudos, que as familias dizem que se sentem valorizadas ao receber
as cartas (BELL; MOULES; WRIGHT, 2009; PRASKO et al., 2009).

O enfermeiro, como membro da equipe paliativa, exerce um papel fundamental, visto
que assiste, diariamente, o paciente e sua familia, desde o diagnostico, o tratamento, até o
cuidado na fase final de vida, auxiliando-os a enfrentar o sofrimento causado por uma doenga
que ameagca a continuidade da vida.

A realizacdo desta pesquisa justifica-se, uma vez que, em nosso pais ainda néo existe

nenhum instrumento que norteie a avaliacdo da tristeza cronica em cuidadores familiares que
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vivenciam o luto antecipatorio, e também pela perspectiva de promover intervengdo de

enfermagem adequada, por meio da cartas terapéuticas que guiardo a préatica de enfermagem

em cuidados paliativos, porque os enfermeiros sdo fundamentais para garantir um resultado

satisfatorio em relacéo as reais necessidades dos envolvidos nesse processo.

Esta proposta é relevante, no &mbito da Enfermagem, porque possibilitara a producgéo

de novos conhecimentos de Cuidados Paliativos, no que tange ao tema ‘luto antecipatorio em

cuidados paliativos’, norteado pela Teoria de Enfermagem da Tristeza Cronica, o que resultara,

positivamente, na assisténcia ao familiar cuidador do paciente em cuidados paliativos. Portanto,

0 estudo proposto teve como fio condutor as seguintes questdes norteadoras:

Como analisar a Teoria da Tristeza Cronica (Theory of Chronic Sorrow)?

Como viabilizar a utilizacdo do instrumento de avaliacdo da tristeza cronica de
Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool para o contexto brasileiro?

Como promover intervengéo de enfermagem ao familiar cuidador com tristeza cronica
que vivencia o luto antecipatorio de paciente em cuidados paliativos?

Como analisar a intervencdo de enfermagem proposta para o cuidador familiar com
tristeza cronica que vivencia o luto antecipatério de paciente sob cuidados paliativos?

Para responder aos questionamentos propostos, foram elencados o0s seguintes objetivos

para o estudo:

Analisar a Teoria da Tristeza Cronica, seguindo o modelo de analise e avaliacdo de
teorias de Enfermagem proposto por Jacqueline Fawcett.

Traduzir, realizar uma adaptacdo cultural e validar para o contexto brasileiro o
Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool;

Promover intervencdo de enfermagem ao cuidador familiar com tristeza crénica que
vivencia o luto antecipatério de paciente em cuidados paliativos com base nas cartas
terapéuticas;

Analisar a intervencao de enfermagem proposta a partir do relato do cuidador familiar
com tristeza crénica que vivencia o luto antecipatorio de paciente em cuidados

paliativos, a luz da Teoria da Tristeza Cronica.



21

2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

A fundamentacao teodrica encontra-se contemplada em um artigo de reflexao oriundo da
tese. Apresenta de forma critica sobre a importancia da Teoria da Tristeza Cronica indicada
para nortear teoricamente esta pesquisa. Cabe ressaltar, que o artigo foi publicado na Revista
Texto & Contexto, Qualis A2.

2.1 ARTIGO 01: MODELO DE ANALISEE AVALIA(;/EA\O DE FAWCETT
APLICADO A TEORIA DA TRISTEZA CRONICA

Fawcett analysis and evaluation model applied to the Theory of Chronic Sorrow

Modelo de anélisis y evaluacién de Fawcett aplicado a la Teoria de la Tristeza Cronica

RESUMO

Objetivo: analisar a Teoria da Tristeza Cronica (Theory of Chronic Sorrow), seguindo o
modelo de anéalise e avaliacdo de teorias de Enfermagem proposto por Jacqueline Fawcett.
Método: estudo reflexivo, desenvolvido por meio da investigacdo da Teoria da Tristeza
Cronica e sua aplicacdo na préatica de enfermagem. A amostra foi composta de dezoito estudos
que utilizaram a teoria como referencial. Foi utilizado um Modelo de Analise e Avaliacdo das
Teorias de Enfermagem que envolveu, na primeira etapa, um exame detalhado da referida teoria
quanto ao escopo, ao contexto e ao contetdo. Na segunda etapa - a de avalia¢do - empregaram-
se os critérios de clareza, significancia, consisténcia interna, parcimonia, testabilidade,
adequacdo empirica e adequacdo pragmatica. Resultado: trata-se de uma teoria de médio
alcance e preditiva em relacdo ao escopo. Quanto ao contexto, fundamenta-se no modelo de
estresse e adaptacdo. O conteldo apresenta conceitos definidos bem delimitados e inter-
relacionados. Os conceitos de metaparadigma tém significancia, consisténcia interna e séo
operacionaveis. Apresenta um instrumento utilizavel: o Chronic Sorrow Questionnaire,
confidvel como ferramenta de rastreio para detectar a presenca de tristeza cronica. A teoria é
parcimoniosa, pode ser utilizada por enfermeiros e direcionada a pessoas com doencas cronicas
em fase final de vida e seus familiares cuidadores. Conclusdo: este estudo podera contribuir
para indicar o uso da Teoria da Tristeza Cronica e respaldar a assisténcia de enfermagem na
promocdo de estratégias eficazes e, consequentemente, melhorar o conforto de pacientes e de

suas familias no enfrentamento da tristeza cronica.
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DESCRITORES: Enfermagem. Teoria de Enfermagem. Tristeza. Luto. Cuidados paliativos.

ABSTRACT

Objective: to analyze the Theory of Chronic Sorrow, following the model of analysis and
evaluation of Nursing theories proposed by Jacqueline Fawcett. Method: a reflective study,
developed through the investigation of the Theory of Chronic Sorrow and its application in the
nursing practice. The sample consisted of eighteen studies that used the theory as a reference.
A Model for Analysis and Evaluation of Nursing Theories was used, which involved, in the
first stage, a detailed examination of the referred theory in terms of scope, context and content.
In the second stage - evaluation - the criteria of clarity, significance, internal consistency,
parsimony, testability, empirical adequacy and pragmatic adequacy were used. Result: this is
a mid-range theory that is predictive in relation to the scope. As for the context, it is based on
the stress and adaptation model. The content presents well-defined and interrelated concepts.
The concepts of meta-paradigm have significance, internal consistency and are operable. It
features a usable instrument: The Chronic Sorrow Questionnaire, reliable as a tracking tool to
detect the presence of chronic sorrow. The theory is parsimonious, it can be used with chronic
diseases and directed to people in the final phase of life and their family caregivers.
Conclusion: this study may contribute to indicate the use of the Theory of Chronic Sorrow and
support nursing care in promoting effective strategies and, consequently, improve the comfort
of patients and their families in coping with chronic sorrow.

DESCRIPTORS: Nursing. Nursing Theory. Grief. Sadness. Palliative care.

RESUMEN

Obijetivo: analizar la Teoria de la Tristeza Cronica (Theory of Chronic Sorrow), sobre la base
del modelo de anélisis y evaluacion de las teorias de Enfermeria propuesto por Jacqueline
Fawcett. Método: estudio reflexivo, desarrollado por medio de la investigacién de la Teoria de
la Tristeza Cronica y su aplicacion en la practica de enfermeria. La muestra estuvo formada por
dieciocho estudios que utilizaron la teoria como referencia. Se utilizo un Modelo de Analisis y
Evaluacion de Teorias de Enfermeria, que involucrd, en una primera etapa, un examen detallado
de la referida teoria referida en términos de alcance, contexto y contenido. En la segunda etapa
— la de evaluacién - se utilizaron los criterios de claridad, significacién, consistencia interna,

parsimonia, testeo, adecuacion empirica y adecuacion pragmatica. Resultado: es una teoria
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predictiva y de mediano alcance en relacion a sus objetivos. En relacién al contexto, se basa en
el modelo de estrés y adaptacion. El contenido presenta conceptos definidos, bien delimitados
e interrelacionados. Los conceptos de metaparadigma tienen significado, consistencia interna'y
son operativos. Presenta un instrumento utilizable: Chronic Sorrow Questionnaire, confiable
como herramienta de cribado para detectar la presencia de tristeza crénica. La teoria es
parsimoniosa, puede ser utilizada por los enfermeros y estd dirigida a personas con
enfermedades cronicas en la etapa final de la vida y a sus cuidadores familiares. Conclusion:
este estudio puede contribuir a indicar el uso de la Teoria de la Tristeza Crénica y respaldar la
atencion de enfermeria en la promocion de estrategias efectivas y, en consecuencia, mejorar el
bienestar de los pacientes y sus familias en el afrontamiento de la tristeza cronica.
DESCRIPTORES: Enfermeria. Teoria de Enfermeria. Duelo. Tristeza. Cuidados paliativos.

INTRODUCAO

A Enfermagem contemporanea é desafiada pelo crescimento significativo da tecnologia,
das biociéncias e da globalizacdo, que impactam ndo so sua pratica como também a educac&o.*
E considerada como uma profiss&o que cuida das pessoas, de sua familia e da comunidade, em
varias situacoes relacionadas a satde. Esse cuidado também envolve planejamento de acoes, e
1SS0 requer a aplicagdo de conhecimentos e habilidades para cuidar de modo eficaz. Para manter
um equilibrio adequado entre a teoria e a pratica, o enfermeiro precisa estar atualizado em
relagdo ao campo do saber e do fazer.? Para isso, a Enfermagem também precisa usar
regularmente as Teorias nas atividades que envolvem toda a dimenséo do cuidado em saude.

Teoria é um conjunto de declara¢@es ou principios concebidos para explicar um grupo
de fatos ou fendmenos amplamente aceitos. Ela pode ser usada para descrever, explicar, prever
ou prescrever respostas, acontecimentos ou situagdes, no cuidado de enfermagem,® para
descrever as relagcbes e as interacdes que existem na préatica e consolidar a profissdo como
ciéncia e arte na area da saude.* As teorias sdo multidimensionais, consistem em varios
componentes tangiveis e intangiveis e sdo relevantes para a pratica presente e a futura, para a
pesquisa e para as estratégias de ensino da Enfermagem.®

Pesquisa constatou que as teorias de enfermagem orientaram a pratica nos paises
orientais e nos ocidentais. A maioria utilizou 0 modelo de autocuidado de Orem, 0 modelo de
adaptacdo de Roy e a Teoria das Relagdes Interpessoais de Peplau. O efeito de intervencGes
orientadas pelas teorias foi avaliado em relacdo a melhoria da qualidade de vida, a autoeficacia,

ao autocuidado e ao estresse de pacientes com doengas cronicas, agudas, cardiacas e
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psicolégicas. Os achados indicaram que a maior parte das teorias de enfermagem foi
desenvolvida nos Estados Unidos, porém elas costumavam nortear pesquisas e praticas em
outras partes do mundo, mostrando a utilidade transcultural dessas teorias.®

A Enfermagem reflete um cuidado holistico efetivado ao longo da vida, em diversos
contextos assistenciais, com habilidade de oferecer um trabalho eficiente e de boa qualidade ao
ser humano em todas as fases da vida - 0 nascimento, a infancia, a adolescéncia, a fase adulta e
a idosa. Esse cuidado envolve desde a prevencdo até a assisténcia no limiar entre a vida e a
morte, como, por exemplo, as doencas cronicas que ameacam a continuidade da vida, o que
requer cuidados paliativos.

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), os cuidados paliativos sao
uma abordagem cujo objetivo é de aliviar o sofrimento humano. Sao apropriados para pessoas
acometidas por doencas crbnicas que ameacam a continuidade da vida, por meio de
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento impecaveis da dor e de outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais. Também oferece um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar
com a doenca do paciente e no proprio luto.’

Alguns exemplos de doencas para as quais é indicado o tratamento paliativo incluem:
cancer, doenca cardiaca, doenca respiratéria grave, insuficiéncia renal, HIV/AIDS, doenca
hepatica cronica, esclerose multipla e Alzheimer. A cada ano, 40 milhGes de pessoas necessitam
de assisténcia paliativa, contudo apenas 14% delas recebem atualmente esses cuidados.’

A assisténcia paliativa é promovida por uma equipe multiprofissional ® da qual o
enfermeiro € um membro imprescindivel, porquanto promove cuidado integral e humanizado
ao paciente, desde o diagnostico inicial de uma patologia que ameaca a continuidade da vida
até a finitude, e apoia a familia durante o enfrentamento da doenca até o processo de luto.

Vale ressaltar que o trabalho do enfermeiro influenciou os cuidados paliativos: por meio
dos seguintes acdes: descobrindo e combatendo a conspira¢do do siléncio; ajudando os
pacientes sob cuidados paliativos, para que possam ressignificar e redirecionar suas vidas;
promovendo abordagens colaborativas para cuidar, administrar a dor e outros sintomas; integrar
o luto antecipatorio como parte do cuidado centrado no paciente e na familia, realizando
pesquisas e educando enfermeiros para atenderem a contento aos Seus pacientes em sua
totalidade.® O luto antecipatdrio é uma resposta a iminente perda de vida e da identidade,
funcdo, esperancas e planos futuros, que provoca ansiedade, depressao e desesperanca e implica
a tensdo da comunicacio nas familias.®

Assim, considerando a relevancia do tema abordado para a préatica assistencial do

enfermeiro e para efetivar o cuidado de enfermagem no processo do luto antecipatério em
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cuidados paliativos, surgiu a necessidade de identificar teorias de Enfermagem que possam
orientar a realizacdo desse cuidado para que os propésitos que se pretendem alcancar sejam
fundamentados na teoria escolhida. Nessa perspectiva, destaca-se a Teoria da Tristeza Cronica
(Theory of Chronic Sorrow), que propde estratégias de enfrentamento eficazes para lidar com
as situacdes de perdas decorrentes de uma doenga que ameaca a continuidade da vida para o
paciente e sua familia.°

Na literatura cientifica, a Teoria da Tristeza Cronica foi documentada, pela primeira
vez, em 1998. E uma base tedrica da Enfermagem n&o sé para a experiéncia da tristeza cronica
em situacBes de perda, mas também para se enfrentar o fendbmeno. Além disso, devido a
crescente multiplicidade e as competéncias da assisténcia de enfermagem, essa teoria tem a
capacidade de incorporar a complexidade da Enfermagem moderna e dar a base para a préatica
de enfermagem contemporanea.

O objetivo deste estudo foi 0 de analisar a Teoria da Tristeza Cronica (Theory of Chronic
Sorrow), seguindo o modelo de anélise e avaliacdo de teorias de Enfermagem proposto por
Fawcett. O exame dessa teoria justifica-se devido a producdo de uma descri¢do critica, com o
escopo de aprofundar a compreenséo, aperfeicoar seus conceitos e difundir para a comunidade
cientifica suas proposicdes e a inser¢do na pratica clinica do enfermeiro.!! Portanto, a analise
reflexiva é de fundamental importancia para ser aplicada no contexto do luto antecipat6rio em
cuidados paliativos.

METODO

Trata-se de um estudo reflexivo, com base na Teoria de Enfermagem de Meédio Alcance
da Tristeza Cronica e em pesquisas que utilizaram a teoria como referencial. Com o proposito
de alcancar o objetivo do estudo, foi utilizado o Modelo de Andlise e Avaliacdo das teorias de
enfermagem?!, que reflete a atencdo para uma linguagem que engloba todas as situacdes e
configuracBes da pratica de enfermagem, evidencia as caracteristicas mais relevantes de
grandes teorias e teorias de médio alcance e é adequado para o nivel de abstracdo desses dois
tipos de teoria de enfermagem.!!

Essa modalidade de investigacdo vem fortalecendo a Enfermagem e tem sido utilizada
como referencial para avaliar outras teorias, com a finalidade de confirmar sua utilidade, sua
aplicabilidade e seu valor na educacdo, na pratica e na pesquisa. Nesse sentido, merecem
destaque as seguintes publicacdes: Analise e avaliacdo da teoria final de vida pacifico segundo
critérios de Fawcett;*? Adequando para a pratica: analise e avaliagio da Teoria do Cuidado
Humano de Watson;*3 e a Teoria das Relacdes Interpessoais de Peplau: uma avaliacdo baseada

nos critérios de Fawcett.'*
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Os trabalhos analisados neste estudo foram resgatados em uma busca no portal de
periodicos Capes e nas bibliotecas virtuais e nas bases de dados MEDLINE/PubMed, Wiley,
SAGE, Scielo, Scopus (Elsevier), utilizando-se as seguintes palavras-chave: ‘teoria de
enfermagem’, ‘teoria da tristeza cronica’, ‘teoria de médio alcance de enfermagem’, ‘cuidado
de enfermagem’, ‘nursing theory’, ‘chronic sorrow theory’, ‘mid-range nursing theory’ e
‘nursing care’.

Para selecionar os estudos, foram adotados os seguintes critérios de inclusdo: artigos em
que foi utilizada a teoria como referencial; que tratassem do tema proposto e publicados em
qualquer idioma. N&o foi delimitado um recorte temporal com o intuito de saber quando a
Teoria da Tristeza Cronica passou a ser objeto de investigacédo e de publicacdo na literatura
cientifica. Foram excluidos os manuscritos que nao abordavam o assunto em questao.

Com a amostra final definida, foi utilizado o modelo estrutural de analise e avaliacdo de
teorias de enfermagem proposto por Jacqueline Fawcett, cuja aplicacdo produz um comentério
descritivo, analitico e critico, que aprimora o entendimento da Teoria de Médio alcance da
Tristeza cronica e pode levar a refinamentos em seus conceitos e proposicoes.*?

A analise propde uma investigacdo detalhada e imparcial, incluindo escopo, contexto e
contetdo da Teoria. A avaliacdo baseia-se nos resultados da analise, na revisdo de criticas
publicadas anteriormente, em relatérios de pesquisa e relatos de aplicacdes praticas. Essa teoria
reivindica julgamentos a serem feitos para que uma teoria atenda a certos critérios, a saber:
significancia, consisténcia interna, parcimonia, testabilidade, adequacdo empirica e adequacao
pragmatica.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As teorias variam no nivel de abstracéo e no escopo, e o tipo mais abstrato e mais amplo
é definido como uma grande teoria. A Teoria de Médio Alcance é mais concreta e com menor
escopo e tem uma esfera de acdo mais limitada. As Teorias de Médio Alcance podem ser
classificadas em trés tipos: descritivas, explicativas e preditivas.!!

Uma das primeiras etapas consiste em classificar a teoria quanto ao seu escopo. A Teoria
da Tristeza Crdnica visa melhorar a qualidade de vida das pessoas com tristeza crbnica
resultante de uma experiéncia de perda significativa, real ou simbdlica em pacientes com
doencas crbnicas progressivas que ameagam a continuidade da vida e seus familiares que tém
a responsabilidades de cuidar, na morte e no luto, e atingir estratégias de enfrentamento
positivas relacionadas as intervencdes de enfermagem e aos resultados especificos para essas

pessoas.™® Por essa razio, pode ser considerada uma teoria de médio alcance e preditiva.
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A segunda etapa da andlise € a de defini¢do do contexto, que consiste em identificar as
reivindicacdes filosoficas em que a teoria é baseada.*! O termo “tristeza cronica’ foi introduzido
na literatura ha 55 anos e originado com o trabalho intitulado Chronic Sorrow: a response to
having a mentally defective child, em 1962, para caracterizar o luto recorrente vivenciado pelos
pais de criancas com deficiéncia intelectual. A teoria também é fundamentada no modelo de
estresse e adaptacdo, no qual formou as bases para se entender como as pessoas lidam com a
tristeza cronica.t>1®

No que se refere ao conteldo da teoria, € articulado por meio de seus conceitos e
proposigdes. Os conceitos de uma teoria sdo palavras ou grupos de palavras que expressam uma
imagem mental de algum fendmeno e atribuem significado ao que pode ser imaginado ou
observado por meio dos sentidos.!! A Teoria de Médio Alcance da Tristeza Cronica é sustentada
pelos seguintes conceitos: !>

Tristeza cronica — recorréncia periodica de tristeza permanente e difundida ou de outros
sentimentos relativos ao luto decorrente de uma experiéncia de perda;

Experiéncia de perda — perda significativa, real ou simbolica, que pode ser constante,
sem fim previsto ou um evento mais circunscrito de perda isolada;

Disparidade — uma lacuna entre a realidade atual e o desejado em consequéncia de uma
experiéncia de perda;

Eventos ou marcos desencadeantes — sdo situacdes, circunstancias e condi¢des que
originam a disparidade negativa resultante da perda e iniciam ou exacerbam sentimentos de
sofrimento;

Mecanismos de enfrentamento — sdo meios pelos quais os individuos lidam com a
tristeza cronica. Podem ser internos (estratégias de enfrentamento pessoal positivo usadas para
lidar com os episodios periodicos de tristeza cronica) ou externos (intervencdes de enfermeiros
para auxiliar os individuos a enfrentarem a tristeza crénica);

Enfrentamento ineficaz — o gerenciamento ineficaz resulta de estratégias que aumentam
o0 desconforto do individuo ou 0s sentimentos de tristeza cronica;

Enfrentamento efetivo — o gerenciamento efetivo resulta de estratégias que intensificam
o conforto do individuo afetado.

A figura 1 ilustra os conceitos adotados pela Teoria da Tristeza Cronica e apresenta uma
estrutura para entender as respostas a varias situacdes de perda e uma nova maneira de examinar

essa experiéncia.
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CICLO DE VIDA
Modelo tedrico da tristeza cronical®
Figura 1 — Modelo diagramético que explica as situagdes vivenciadas pela pessoa durante o
ciclo de vida a partir dos conceitos da Teoria da Tristeza Cronica.

No exame do conteudo da teoria, € mister evidenciar as proposi¢des ndo relacionais, que
descrevem conceitos e sua definicdo constitutiva. Segundo a Teoria da Tristeza Cronica, a
tristeza cronica é a generalizada, em que a experiéncia & permanente, periddica e
potencialmente progressiva; os marcos (gatilhos) sdo eventos desencadeadores de tristeza
crbnica; designam estratégias internas de enfrentamento pessoal. O mecanismo de
enfrentamento externo foi conceituado como intervencGes de enfermagem que ajudam as
pessoas com tristeza cronica a se sentir mais confortveis por meio de papéis de presenga
empatica, carinhosa e competente.’®

As proposicdes relacionais sdo as associagdes ou ligacGes entre dois ou mais conceitos
e expressam-se na teoria da seguinte forma: a tristeza cronica € uma resposta humana normal
relacionada a disparidade continua criada por experiéncias de perda; os pacientes tém
estratégias de enfrentamento inerentes que podem ser eficazes na recuperacdo do equilibrio
normal. As intervencGes de enfermagem (estratégias de enfrentamento externo) voltadas para
atingir o equilibrio normal podem ser aplicadas em cenarios diversos, especialmente nos
servigos de cuidados paliativos na assisténcia ao paciente com doenca crénica e em final de

vida e seus familiares.1>16
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A avaliacdo de uma teoria possibilita inferéncias e o julgamento de materiais que se
basearam em determinados critérios definidos pela autora na teoria.** O primeiro critério foca
0 contexto da teoria, € denominado de significancia, requer a justificacdo da importancia da
teoria para a disciplina ‘Enfermagem’ e ¢ atendido quando as origens metaparadigmaticas e os
autores influentes de enfermagem sdo explicitos.!

Fawcett menciona quatro unidades centrais de Enfermagem: o ser humano, o ambiente,
a saude e a Enfermagem e formalizou esses conceitos como metaparadigma - conceitos que
definem a Enfermagem prética, que é o cuidado em toda a sua complexidade.!” Para a Teoria
da Tristeza, 0s conceitos principais sd0:1 pessoa: as pessoas comparam suas experiéncias com
o ideal e as demais ao seu redor. Embora a experiéncia de cada um seja diferente e cada perda
Unica, existem caracteristicas comuns sobre a experiéncia da perda; enfermagem: no escopo da
pratica de enfermagem, diagnostica-se a tristeza crénica e se fazem intervencdes que incluem
presenca empatica, experiéncia em ensino e cuidado e competéncia profissional; satde: a satde
de uma pessoa depende de sua adaptacdo as disparidades associadas a perda; meio ambiente:
envolve as interacGes que ocorrem em um contexto social, que incluem ambientes familiares,
sociais e de trabalho. Os individuos respondem a avaliacdo de si mesmos em relacdo as normas
sociais referentes ao processo de perda.

Para as teoricas, ndo existe uma teoria particular de Enfermagem que influenciou
diretamente o desenvolvimento de seu trabalho. Entretanto, nas décadas de 1980 e 1990,
pesquisas foram conduzidas para descrever a tristeza crénica entre varios grupos de pessoas em
situacOes de perda. Assim, a Teoria de Médio Alcance da Tristeza Cronica foi desenvolvida de
forma indutiva, usando a analise de conceito, ampla revisdo da literatura, revisdo critica da
pesquisa e validacdo em estudos qualitativos e quantitativos de varias situacdes de
perda_10,15,16,18-21

Quanto ao critério de consisténcia interna, 0 modelo de analise e avaliacao sugere que,
para que esse parametro seja mantido, é necessario analisar 0s aspectos semanticos e estruturais
do contexto e do contetido da teoria.!* Porém a Teoria da Tristeza Cronica atende ao critério de
consisténcia interna. Os conceitos e as relagdes de hipdtese podem ser facilmente aplicados em
contextos clinicos. O contetdo da teoria é congruente com as afirmacdes filosoficas de
Olshansk, uma vez que a clareza semantica é evidente nas defini¢fes constitutivas dadas aos
conceitos da teoria e congruente com os estilos identificados em teoria estabelecida sobre
estresse e enfrentamento de Lazarus e Folkman, em que as estratégias de enfrentamento pessoal

eficaz usadas por pessoas com tristeza cronica sdo consistentes entre as pessoas afetadas.*>16
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A teoria delineia claramente a relacdo entre conceitos e faz sentido intuitivo, como por
exemplo, esta claro que o gerenciamento eficaz, interno ou externo, proporcionara mais
conforto, e o gerenciamento ineficaz, mais desconforto e a intensidade da tristeza cronica. Ha
um ndmero limitado de varidveis que parece ser suficiente para explicar os fendbmenos. A
descri¢do que acompanha a teoria é sucinta e facil de compreender.

A teoria tem uma consisténcia estrutural, ou seja, é logicamente organizada e descrita
em detalhes. Nesse sentido, é oferecido um modelo (figura 1) que auxilia a explicar os vinculos
dos conceitos.'® Os conceitos utilizados na Teoria da Tristeza Cronica sdo inter-relacionados, o
que proporciona uma Visao Unica para a pratica de enfermagem, sem que haja contradi¢fes
evidentes nas proposicOes relacionais. O critério de parcimonia avalia o contetdo da teoria e
exige que sejam utilizados menos conceitos e proposicdes para explicar os fendmenos
apresentados pela teoria.* Isso significa que seu contetido deve ser afirmado de forma clara e
concisa.

A Teoria da Tristeza Cronica pode ser caracteriza como parcimoniosa, porque Seus
conceitos-chave sdo claramente descritos e facilmente compreendidos. A Teoria da Tristeza
Crdnica aborda, especificamente, as necessidades do luto e a experiéncia de perda. Além disso,
pode ser usada com facilidade por educadores, pesquisadores, administradores de enfermagem
e enfermeiros, quando prestam cuidado a pacientes com doengas cronicas, em qualquer situagdo
de perda e nas mais distintas culturas mediante dados empiricos.

Essa teoria de médio alcance é adequada para pesquisas sobre a eficacia das
intervencdes tanto para 0s pacientes quanto para os cuidadores familiares. Pode ser usada,
também, para determinar as condi¢Ges que sdo mais propensas a desencadear uma exacerbacao
de sentimento de tristeza e comecar uma experiéncia de tristeza crbnica. De posse desse
conhecimento, os enfermeiros serdo capazes de antecipar as necessidades e promover acoes
para um resultado eficaz.

Estudo com o objetivo de explorar o conceito de tristeza cronica enfatizou estratégias
de enfrentamento interno, baseado nas experiéncias vivenciadas por um grupo de méaes de
criangas com cancer, e externo, com intervengdes de enfermeiros para auxiliar as mées a
enfrentarem o sofrimento de seus filhos devido a doenca grave. A pesquisa indicou, também,
que eventos subsequentes, como a recidiva da doenca, por exemplo, poderiam causar
sofrimento mais severo do que 0 experimentado no momento do diagndéstico, que se manifesta
de diferentes formas, como sentimento de raiva e de culpa.?

Os resultados do referido estudo contribuiram para que os enfermeiros que trabalham

com criangas acometidas de cancer e suas familias preparassem orientacGes e planejassem um
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cuidado holistico e familiar que compreende, entre outras: incluir a familia no plano de
cuidados; ajuda-la a compreender o processo da doenca, para que ela desempenhe outros papéis;
intervir nas respostas emocionais, como medo, tristeza, isolamento e esperanca; buscar suporte
social e respeitar a cultura e a religiosidade.??

O critério de testabilidade é considerado a principal caracteristica da utilidade da Teoria
de Médio Alcance. Essa abordagem requer que 0s conceitos de uma teoria sejam observaveis
por meio de instrumentos e indicadores empiricos apropriados para medir as afirmaces feitas
pelas proposicdes que produzirdo evidéncias sobre a teoria.!® Nessa perspectiva, a teoria
influencia diversas intervencbes de enfermagem e € amplamente utilizada. Uma série de
estudos, que formam a base da Teoria de Médio Alcance da Tristeza Cronica,101>16.18-24 gstio
repletos de aplicacGes praticas.

Foram resgatados dezoito estudos, cinco dos quais foram publicados pelas autoras da
Teoria da Tristeza Cronica, incluindo o artigo principal da teoria “Middle-Range Theory of
Chronic Sorrow”; 12 artigos versavam sobre a teoria em questdo, e um, sobre a Teoria de
Enfermagem de Médio Alcance - elementos béasicos para o desenvolvimento e a prética,

conforme apresentado no quadro 1.

Quadro 1 — Distribuicdo dos artigos selecionados quanto ao periddico, ao titulo e ao ano de
publicacdo. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2019 (n=18)

Periddico Titulo do artigo Ano de
publicacdo

Death Studies Current knowledge and research on chronic 1992
sorrow: a foundation for inquiry *°

Issues in mental health = Coping with chronic sorrow?° 1994

nursing

Archives of Psychiatric | Chronic sorrow: the lived experience of parents 1995

Nursing of Chronically mentally 111 individuals®®

Image: journal of nursing = Middle-range theory of chronic sorrow*® 1998

scholarship

Journal of family nursing | Milestones of chronic sorrow: perspectives of = 1999
chronically ill and bereaved persons and family
caregivers®

Revista aquichan Middle-range nursing theories are necessary for | 2005
the advancement of the discipline!’

Journal of Neuroscience = Chronic sorrow and depression in parents of 2004

Nursing children with neural tube defects®®

Journal  of  Clinical K The presence and meaning of chronic sorrow in 2007

Nursing patients with multiple sclerosis?®

Journal of Neuroscience ' Chronic sorrow in next of kin of patients with 2008

Nursing

multiple sclerosi®’
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Philippine Journal of @ Filipino Mothers' Experience of Chronic 2010

occupational therapy Sorrow?®

African  Journal  of | The experience of chronic sorrow among war 2014

Traumatic Stress victims with traumatic facial disfigurement in
northern Uganda®®

Journal of Pediatric Chronic sorrow in mothers of children with | 2015

Oncology Nursing cancer®

Journal of primary health | The impact of non-motor manifestations of 2015

care Parkinson’s disease on partners: understanding
and application of chronic sorrow theory

Supportive and Palliative | Translation and Psychometric properties of | 2017

Care in Cancer Persian Version of “Kendall Chronic Sorrow
Instrument” in Mothers of Children with Cancer?

European Journal of  Experience of chronic sorrow in mothers of 2017

Oncology Nursing children with cancer: a phenomenological study??

Perspect Psychiatr Care | The chronic sorrow experiences of caregivers of 2017
clients with schizophrenia in Taiwan: a
phenomenological study®?

Journal compilation Chronic sorrow at the elderly who has lost partner = 2018
with pakurenan culture (extended family) In
Indonesia*®

BMC Psychology Existence, triggers, and coping with chronic 2018

sorrow: a qualitative study of caretakers of
children with sickle cell disease in a National
Referral Hospital in Kampala, Uganda?®
Em relacdo ao critério de testabilidade, estudo realizado pelas teoricas forneceu um
instrumento utilizavel - o Chronic Sorrow Questionnaire - para determinar quando a tristeza
crbnica ocorre e quais caracteristicas ela exibe em uma variedade de populagdes ao longo da
vida.!® As autoras da teoria desenvolveram outra ferramenta de avaliacdo quantitativa - o
Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool. Esse instrumento pode ser aplicado em
situacOes de perda e envolve cuidadores familiares, pacientes com doencgas cronicas e pessoas
em luto antecipatdrio ou que experienciam o processo de luto depois da morte de um ente
querido.*®
Pesquisa realizada em Uganda explorou a existéncia de tristeza crénica e enfrentamento
de sentimentos relacionados ao luto entre cuidadores de criangcas com doenca falciforme, e o
meio mais eficaz de determinar a presenca da tristeza cronica foi o Burke Chronic Sorrow
Questionnaire para cuidadores.?
Outro estudo realizado nos Estados Unidos adaptou e avaliou o instrumento para
compreender a natureza e o significado das experiéncias vividas de pais com tristeza cronica
que estdo cuidando de uma crianga com uma condi¢do médica cronica.?* Achados assinalam

gue o Burke Chronic Sorrow Questionnaire é confiavel como ferramenta de rastreio para
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detectar a presenca de tristeza cronica na populacgéo e possibilitou a intervencao de enfermagem
com eficacia.?®2. Outra pesquisa avaliou as propriedades psicométricas do Kendall Chronic
Sorrow Instrument e concluiu que essa versdo pode ser usada como um instrumento valido e
confiavel para mensurar a tristeza crénica em méaes iranianas de criancas com cancer.>*

Convém enfatizar que, na literatura brasileira, ndo foram encontradas publica¢fes em
que se utilizasse a teoria no periodo investigado. Contudo ndo se pode deduzir que a Teoria da
Tristeza Cronica é desvalorizada no campo da pesquisa cientifica nacional. A producéo do
conhecimento sobre teorias de Enfermagem representa uma frequéncia relativamente baixa. Ha
que se considerar a tendéncia atual da Enfermagem a diversificar o referencial teérico e/ou
metodoldgico usados em seus estudos, porque os enfermeiros vém buscando a contribuicdo de
outras areas do conhecimento para dar conta da complexidade dos fenémenos que fazem parte
de sua préatica, conforme aponta estudo.®® Assim, é necessario divulgar a Teoria de Médio
Alcance da Tristeza Crénica, com a finalidade de subsidiar pesquisas na area de Enfermagem
no contexto nacional.

A Adequacdo Empirica € o critério de avaliacdo de uma teoria de médio alcance e exige
que as afirmacdes feitas por ela sejam congruentes com as evidéncias empiricas. Esse parametro
requer a avaliacdo do grau de confiabilidade da teoria.'* Como é caracteristico da Teoria de
Médio Alcance, o escopo limitado possibilita, prontamente, que os pesquisadores estudem o
fendmeno.

Com um numero limitado e relacGes definidas de variaveis, nem todas as declara¢cfes
tém suporte empirico. Portanto, essa teoria requer testes para afirmar sua validade empirica e
determinar se todas as declaracBes sdo indispensaveis ou se declaragdes adicionais Ssao
necessarias, com o proposito de testar a teoria e de encontrar estratégias de manejo externo e
interno para reduzir a tristeza cronica criada pelo processo do luto antecipatério em pacientes
sob cuidados paliativos e seus familiares.

Na avaliacdo de uma teoria, o Critério de Adequacdo Pragmatica é um passo que enfoca
sua utilidade para a pratica de enfermagem e exige desses profissionais conhecimentos sobre
seu contetido e habilidades necessarias para a sua aplicacdo, a fim de alcancar resultados
favoraveis para as pessoas que participam das acdes de cuidado.!

E importante mencionar que a teoria é usada na pratica assistencial e no ambito da
pesquisa, porém ainda ndo foi bem difundida, principalmente em intuicdes destinadas a
pacientes sob cuidados paliativos. Entretanto, algumas agdes pontuais sdo postas em prética,
como, por exemplo, a Universidade de La Sabana em Bogata (Colémbia), cuja assisténcia de

enfermagem e pesquisas no servico de obstetricia e de ginecologia sdo pautadas na teoria. Esse
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grupo de estudos mantém um site que fornece informagdes gerais sobre méaes que enfrentam a
experiéncia de perder um filho, destinado a fins educacionais, para pesquisa e pratica clinica.*

A literatura sobre linguagens de enfermagem padronizadas revela que a tristeza crénica
€ uma categoria de diagndstico da NANDA International (NANDA-I). Esse termo foi aprovado
em 1998 e revisado em 2017. E definido como “padrio ciclico, recorrente e potencialmente
progressivo de tristeza disseminada, vivenciada (por pai/mae, cuidador ou individuo com
doenca cronica ou deficiéncia) em resposta a perda continua ao longo da trajetoria de uma
doenca ou deficiéncia”.®7% E, também, um conceito diagnostico na Classificacdo
Internacional para a Pratica de Enfermagem — CIPE®, desde a Verséo 1, publicada em 2005,
definida como uma ‘emocéo negativa: sentimentos de pesar e de melancolia associados a falta
de energia” 38

As relaces entre as categorias de diagnostico na NANDA International (NANDA-I), a
Classificacdo de Resultados de Enfermagem (NOC) e a Classificacdo de Intervengdes de
Enfermagem (NIC) dao aplica¢cdes educacionais para educadores da area de Enfermagem que
projetam curriculos e ensinam para estudantes do Curso de Graduagdo de Enfermagem em
Processos de Decisao Clinica. Além disso, os vinculos focam o planejamento de cuidados em
resultados, um passo essencial no ensino de préticas baseadas em evidéncias. 383940

Assim, é importante disseminar 0s conceitos da teoria para orientar pacientes e
familiares que vivem uma experiéncia extremamente perturbadora simultaneamente a trajetoria
do final da vida do paciente, ndo apenas devido ao estresse fisico e emocional inerente ao
cuidado, mas também a sentimento de perda e de separacdo causados por uma doenga cronica,
de progressdo rapida e de morte iminente. O luto antecipatério engloba muitos dominios da
vida da pessoa. Assim, a assisténcia paliativa deve proporcionar conforto, que pode ser
resultante de praticas de cuidar em salde e em enfermagem, conciliando racionalidade,
sensibilidade e manutencédo da dignidade do paciente e sua familia.
CONCLUSAO

A perda é uma experiéncia comum para o ser humano. Ao lidar com pacientes com
doencas cronicas, degenerativas ou na fase final da vida, o enfermeiro deve encarar a perda real
ou percebida que abrange o luto. Essa é uma experiéncia frequente na vivéncia de muitos
familiares. A Teoria da Tristeza Cronica aborda, de forma singular, as necessidades do luto e a
experiéncia de perda. Como uma teoria de médio alcance preditiva, pode ser facilmente
aplicada nos diferentes cenarios da Enfermagem - na assisténcia, no ensino e na pesquisa. Além
disso, a utilizacéo dessa teoria é perspectivada por uma linguagem padronizada, que traduz para

a Enfermagem a relevancia da abordagem dos aspectos associados a tristeza cronica.
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O instrumento proprio da teoria € uma ferramenta adequada para determinar a presenca
da tristeza cronica dos pacientes e dos familiares cuidadores, tanto no processo do luto
antecipatorio quanto no enlutamento da familia, depois que ela perde seu ente querido, e para
possibilitar a intervencao de enfermagem.

Uma limitacdo do estudo foi a falta de publicacfes sobre a referida teoria no cenério
brasileiro. Por isso, sugere-se que pesquisas futuras se concentrem em um processo de validacéo
de contetido do instrumento da teoria pelos enfermeiros da area de cuidados paliativos e uma
validacao clinica, que sera testada com familiares de pacientes com doenca cronica e na fase
final da vida.

Espera-se que este estudo possa contribuir, no sentido de indicar o uso da Teoria da
Tristeza Cronica, para respaldar a assisténcia de enfermagem na promocdo de estratégias
eficazes, proporcionar conforto e melhorar a qualidade de vida nos contextos fisicos,
psicoespiritual, ambiental e sociocultural dos pacientes e de suas familias, as quais enfrentam

um processo de tristeza cronica relativo ao luto.
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3 METODOLOGIA
3.1 Tipo do estudo

O estudo proposto foi desenvolvido em trés etapas: na primeira, foi realizado um estudo
reflexivo, na segunda etapa um estudo metodologico com abordagem quantitativa, e a terceira,
um estudo de campo com abordagem qualitativa, apresentadas a seguir.

3.1.1 Primeira etapa

Nesta etapa da pesquisa foi realizado um estudo reflexivo, com base na Teoria de
Enfermagem de Médio Alcance da Tristeza Crbnica e em pesquisas que utilizaram a teoria
como referencial. Com o propésito de alcancar o objetivo do estudo, foi utilizado o quadro de
analise e avaliacdo das teorias de enfermagem.

O Modelo de Anélise e Avaliacdo das Teorias de Enfermagem reflete a atencdo para
uma linguagem que engloba todas as situacdes e configuracGes da pratica de enfermagem,
evidencia as caracteristicas mais relevantes de teorias de grande e médio alcance e € adequado
para o nivel de abstracdo desses dois tipos de teoria de enfermagem (FAWCETT, 2013).

Os artigos analisados nesta etapa foram resgatados em uma busca no portal de
periddicos Capes e nas bibliotecas virtuais e nas bases de dados MEDLINE/PubMed, Wiley,
SAGE, Scielo, Scopus (Elsevier), utilizando-se as seguintes palavras-chave: ‘teoria de
enfermagem’, ‘teoria da tristeza cronica’, ‘teoria de médio alcance de enfermagem’, ‘cuidado
de enfermagem’, ‘nursing theory’, ‘chronic sorrow theory’, ‘mid-range nursing theory’ e
‘nursing care’.

Para selecionar os artigos, foram adotados os seguintes critérios de inclusao: artigos em
que foi utilizada a teoria como referencial; que tratassem do tema proposto e publicados em
qualquer idioma. N&o foi delimitado um recorte temporal com o intuito de saber quando a
Teoria da Tristeza Cronica passou a ser objeto de investigacdo e de publicacdo na literatura
cientifica. Foram excluidos os manuscritos que ndao abordavam o assunto em questao.

Aplicacdo do Modelo de Andlise e Avaliagdo das Teorias de Enfermagem produz um
comentario descritivo, analitico e critico que aumenta a compreensdo da teoria e pode levar a
aperfeicoamentos em seus conceitos e proposi¢cdes (MELEIS, 2012). A anélise prop6e uma
investigacdo detalhada e imparcial, incluindo escopo, contexto e conteldo da teoria. A
avaliagdo baseia-se nos resultados da analise, na reviséo de criticas publicadas anteriormente,
em relatdrios de pesquisa e relatos de aplicacOes praticas. Essa teoria reivindica julgamentos a
serem feitos para que uma teoria atenda a certos critérios, a saber: significancia, consisténcia
interna, parcimonia, testabilidade, adequacdo empirica e adequacéo pragmatica (FAWCETT,
2013).
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3.1.2 Segunda etapa

A segunda etapa corresponde a um processo de traducdo, adaptacdo transcultural e
validacao de conteudo para o portugués do Brasil do Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment
Tool.

Trata-se de estudo metodoldgico, que consiste de uma pesquisa rigorosa de investigacdo
dos métodos de obtencdo, sistematizacdo e analise dos dados, com a finalidade de preparar,
validar e avaliar instrumentos e técnicas de pesquisa precisas, confiaveis e Uteis para subsidiar
o0 cuidado de enfermagem (POLIT; BECK; HUNGLER, 2018).

O Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool (Anexo A) é um instrumento que mede
a presenca da tristeza cronica. E uma ferramenta de dez itens, com perguntas que investigam
sentimentos relacionados a uma experiéncia de perda, sentimentos relacionados ao luto
antecipatorio, fatores desencadeantes e mecanismos de enfrentamento internos e externos,
desde o diagndstico de uma doenca cronica, progressiva e em fase final de vida, até o processo
do luto p6s-morte (EAKES, 2013).

O processo de traducdo, adaptacao cultural e validagéo do instrumento para o portugués
do Brasil do Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool iniciou com a solicitacdo de
autorizacdo para a autora do instrumento. Foi realizado o contacto, via correio eletrénico, com
a Profa. Dra. Georgene G. Eakes, da East Carolina University College of Nursing, por meio do
qual foi obtida a autorizacdo para a utilizacdo do instrumento (Anexo B).

Com o aumento do numero de pesquisas multinacionais e multiculturais, a necessidade
de adaptar instrumentos na area da salde para serem usados em outro idioma que ndo o de
origem esta em crescente evolucdo. Na realidade, até mesmo no pais onde o instrumento foi
desenvolvido, deve-se considerar a diversidade cultural da populacdo, sobretudo, para evitar
viés metodoldgico nos estudos sobre cuidados de saude. Assim, o processo de adaptacdo de um
instrumento para outra lingua tem que refletir a diversidade cultural do pais e considerar o
idioma que retrata a linguagem usada por essa populacdo e o estilo de vida das pessoas
(BEATON et al., 2007).

Para operacionalizar o processo de traducdo, adaptacédo transcultural e validacdo de
contetdo, foram seguidas as seguintes etapas propostas por Beaton et al. (2007) e Cassepp-
Borges, Balbinotti e Teodoro (2010): Traducéo inicial do instrumento; Sintese das traducdes;
Retrotraducéo (back-translation); Comité de juizes especialistas; e Pré-teste com aplicacdo na
populagéo alvo.

o Primeira fase: Traducéo inicial
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Na primeira fase — a de traducdo do instrumento da lingua original (inglés norte-
americano) para a lingua portuguesa — foram feitas duas tradugdes independentes da versdo em
lingua inglesa do Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool, por tradutores, para uma
versdo no portugués falado no Brasil. Os tradutores eram bilingues, e a lingua materna, a do
pais-alvo, neste caso, o portugués (Brasil). Os tradutores dominavam os dois idiomas, do ponto
de vista semantico, cultural e conceitual, e tinham formacdes diferentes.

Os dois tradutores tinham experiéncias diferentes para garantir a melhor traducéo
possivel, conforme preconizam Beaton et al. (2007). O Tradutor 1 tinha conhecimento e préatica
na elaboracdo de questionarios no campo dos Cuidados Paliativos e na base conceitual da Teoria
de Enfermagem da Tristeza Cronica (Doutor em Enfermagem). De acordo com o autor, as
adaptacdes desse tradutor visam a equivaléncia de uma perspectiva mais clinica e podem
produzir uma traducdo mais confiavel ao original.

O Tradutor 2 ndo conhecia o tema investigado, tinha formacdo na area de Ciéncias
Humanas (Doutor em Filosofia do Direito e formacéo superior em Pedagogia). Segundo o autor,
esse tradutor ndo deve estar ciente dos conceitos que estdo sendo quantificados e, de
preferéncia, ndo deve ter formacdo na area da Saude. Assim, € mais provavel que ele detecte as
diferencas mais sutis no significado do instrumento original do que os achados na primeira
traducdo (BEATON et al., 2007).

o Segunda fase: Sintese das traducdes

Nessa fase, foram sintetizadas as duas traduges. Para isso, foi formada uma equipe com
os dois tradutores (que realizaram as traducdes) e a pesquisadora responsavel por esta pesquisa
como mediadora, que destacaram 0s itens que necessitariam de consenso nas diferencas da
traducdo e formularam, em acordo, um documento Unico (BEATON et al, 2000). Assim, 0
Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool, em portugués falado no Brasil, passou a ser
denominado de Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Crbnica de Burke/Eakes Versdo
Portugués Brasileiro.

o Terceira fase: Retrotraducao

A terceira etapa é a de Retrotraducdo (backtranslation). Na técnica de tradugdo reversa,
a versao originada da sintese das tradugdes € retraduzida para o idioma original por bilingues
que ndo participaram da primeira etapa e que ndo conhegam o instrumento. A ideia € de que a
versdo retraduzida reflita os mesmos significados da versdo original (CASSEPP-BORGES;
BALBINOTTI; TEODORO, 2010). A versdo traduzida é retraduzida para o idioma original por

bilingues que ndo participaram da primeira etapa e que ndo conhecem o instrumento. As
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principais razdes para isso sdo evitar o viés de informacédo e extrair significados inesperados
dos itens no questionério traduzido (BEATON et al., 2000; BEATON et al., 2007).

A retrotraducédo foi feita por um tradutor juramentado nativo de lingua (inglés norte-
americano) e por um tradutor bilingue e especialista em Inglés. Entdo, a versdo originada da
sintese das traducdes foi retrotraduzida para o inglés de maneira independente, e os tradutores
ndo tinham informagdes sobre o instrumento original ou da teoria que fundamentou sua
construcdo. Em seguida, com as duas versdes retraduzidas (versdo retrotraduzida pelo Tradutor
1 e a versdo retrotraduzida pelo Tradutor 2), houve uma discussdo entre os tradutores e a
pesquisadora, como mediadora, 0 que deu origem a uma versao Unica e consensual do
instrumento. Cabe ressaltar que a versao pré-final em inglés do Burke/Eakes Chronic Sorrow
Assessment Tool Portuguese Brazilian foi encaminhada a autora do instrumento para sua
apreciacéao.

o Quarta fase: Comité de Especialistas

Nessa fase, foi realizada a revisdo por um Comité de juizes especialistas, cuja
composicdo € crucial para alcancar a equivaléncia transcultural do instrumento traduzido
(BEATON et al., 2007). O dever dessa comissdo € de consolidar as versdes traduzidas e
retraduzidas do instrumento (as vers@es originadas nas fases de tradugdo, sintese das traducoes,
retrotraducdo) e aprimorar a versdo preliminar para pré-teste na populacéo- alvo.

Nessa fase, a avaliacdo dos itens do instrumento é verificada pelo Comité para garantir
gue o enunciado de cada item reflete o que se pretende medir. Sdo recomendados, no minimo,
trés, e, no maximo, cinco Juizes (DIAS JUNIOR, 2016; CASSEPP-BORGES; BALBINOTTI;
TEODORO, 2010). Neste estudo, a organizacdo e a formacdo do Comité seguiram as
recomendacdes de Cassepp-Borges, Balbinotti e Teodoro (2010). Assim, foi avaliado o
conteddo da versao traduzida do instrumento por um Comité de cinco Juizes, composto de
quatro enfermeiros e um psicologo, todos Professores Doutores, com experiéncia préatica e de
pesquisa em cuidados paliativos e em validacdo de instrumentos.

Depois que esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob o parecer
namero 3.787.780 (Anexo C), os Especialistas que concordaram participaram desta etapa da
pesquisa, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A) via e-mail,
que continha informacGes sobre os objetivos do estudo, além dos procedimentos para a
realizacéo dessa fase.

No que se refere a avaliagdo do contetdo do instrumento julgado pelos Juizes, utilizou-
se a escala Likert, que é usada para atribuir nimeros associados a niveis de concordancia com

determinada afirmacéo relativa a um construto. As variacdes na escala Likert sdo diversas, mas,
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frequentemente, as mais utilizadas sdo as de 1 a 5 pontos (BARBOZA et al., 2013). Neste
estudo, a escala foi de 5 pontos, em que 1 representa ‘pouquissima’; 2, ‘pouca’; 3, ‘média’; 4,
‘muita’; ¢ 5, ‘muitissima’, e avaliou o instrumento quanto a clareza da linguagem, a pertinéncia
pratica, a relevancia tedrica e a dimensdo teorica, seguindo, portanto, as recomendacdes de
Cassepp-Borges, Balbinotti e Teodoro (2010).

Em relacdo a Clareza de linguagem é respeitada a linguagem utilizada nos itens,
considerando as caracteristicas da populacéo respondente. A Pertinéncia pratica aprecia se cada
item foi elaborado de forma a avaliar o conceito de interesse em uma determinada populacdo e
analisa se verdadeiramente cada item possui importancia para o instrumento. Para a Relevancia
tedrica € julgado o grau de associacdo entre o item e a teoria. A Dimensdo tedrica examina a
adequacao de cada item a teoria estudada (CASSEPP-BORGES; BALBINOTTI; TEODORO,
2010).

Seguindo a quarta fase, a atribuicdo do Comité de juizes especialistas consistiu em: cada
Juiz avaliador, deveria ler cada um dos itens e marcar ‘X’ nas colunas correspondente a clareza
da linguagem, a pertinéncia préatica e a relevancia tedrica e indicar a pontuacéo julgada na escala
Likert com variacdo de 1 a 5 pontos (ja explicada anteriormente).

Em relagdo a avaliagdo da dimens&o teorica - para cada um dos itens, 0 Juiz especialista
indicaria a qual das seis dimensdes do instrumento de avaliagdo da tristeza cronica eles se
referiam. Para efetuar essa categorizacdo, o Juiz avaliador deveria ler cada um dos itens e
marcar ‘X’ no espaco indicado da dimensdo correspondente, na coluna Dimensdes. Cabe
observar que foi disponibilizada uma coluna de ‘Observagdes’, em que o Juiz foi motivado a
efetuar quaisquer anotacGes sobre o item do instrumento avaliado.

o Quinta fase: Pré-teste da versdo pré-final

A etapa final do processo de adaptacdo é o pré-teste. Nesta fase, a versdo preliminar do
novo Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Cronica de Burke/Eakes Versdo portugués
brasileiro é validada a uma pequena amostra, idealmente entre 30 e 40 pessoas, do publico-alvo
(BEATON et al., 2007).

A amostra foi selecionada por conveniéncia. Esse tipo de amostra, frequentemente, é
obtido identificando um numero de pessoas que atendam aos critérios para inclui-los em um
estudo. Esse método também pode ser empregado em pré-testes de instrumentos e questionarios
(FREIRE, 2019; MAROTTI et al, 2008). A amostra do pré-teste foi selecionada com base nos
seguintes critérios: que o familiar cuidador tivesse mais de 18 anos, estivesse acompanhando o
paciente em Cuidados Paliativos no momento da coleta dos dados e tivesse interesse em

participar do estudo e disponibilidade para fazé-lo. Foram excluidos do estudo os familiares
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gue ndo participavam do cuidado do paciente. Portanto, foram selecionados 30 familiares
cuidadores de pacientes sob cuidados paliativos para verificar a compreensao e a clareza dos
itens enunciados em ‘boa’, ‘regular’ ou ‘ruim’ ¢ avaliar 0 tempo necessario para sua aplicagéo.
Como consequéncia dessa etapa, a “versao adaptada final” ¢ considerada como adequada para
ser aplicada com a populagéo estudada.
3.1.2.1 Cenario da pesquisa

A pesquisa foi realizada em um hospital localizado no municipio de Jodo Pessoa, capital
do estado da Paraiba. A escolha por essa instituicdo se deve ao fato de ser um servigo de
referéncia no atendimento ao paciente em fase final de vida. O hospital € um servico médico
assistencial, de carater filantropico e social, e conta com uma equipe multiprofissional.
Atualmente, dispde de 110 leitos, 100 dos quais distribuidos em 14 Unidades de Cuidados
Prolongados. Essa instituicdo promove abordagem de Cuidados Paliativos que é o Nivel 1 da
estruturacdo de programas de Cuidados Paliativos no Brasil, recomendada pela Academia
Nacional de Cuidados Paliativos, embasada nas diretrizes da Organizagdo Mundial de Saude.

Nesse nivel, ha a integracdo de métodos e procedimentos de Cuidados Paliativos em
ambientes ndo especializados, a equipe deve estar sempre em processo de educagdo continuada
nessa area, a rotina do cuidado em todos os niveis de atencdo (primario, secundario e terciario)
e articulados entre eles. Esse patamar apresenta limitacfes em relacdo ao atendimento a todas
as dimensoes que essa assisténcia estabelece (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020).

3.1.2.2 Coleta dos dados

Os dados foram coletados do dia 23 de dezembro de 2019 ao dia 11 de janeiro de 2020,
em visitas diarias, exclusivamente pela pesquisadora. Para coletar os dados, foi utilizado o
Instrumento de Avaliacdo da Teoria da Tristeza Cronica Burke/Eakes adaptado em portugués
brasileiro versdo pré-final. Este instrumento, é uma ferramenta de avaliacdo quantitativa de dez
itens, dividido em duas partes: a primeira diz respeito aos dados sociodemagraficos que
abrangem as perguntas 1, 2 e 3 do instrumento, e a segunda investiga sentimentos relacionados
a uma experiéncia de perda. Foi elaborada com base nos conceitos do Modelo Teorico de
Enfermagem da Tristeza Crénica.

As questdes de 4 a 10 medem a presenca de disparidade (no diagnostico de uma doenga
crbnica, progressiva e em final de vida e depois da morte do ente querido); sentimentos
relacionados a tristeza; caracteristicas da tristeza crénica (pervasiva, permanente, periodica,
potencialmente progressiva); gatilhos que sdo situacGes, circunstancias e condi¢Ges que

originam a disparidade negativa resultante da perda e iniciam ou exacerbam sentimentos de
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sofrimento; e mecanismos de enfrentamento interno e interno. Os mecanismos de
enfrentamento interno sao estratégias de enfrentamento pessoal positivo usadas para lidar com
0s episodios periddicos de tristeza cronica. Os mecanismos de enfrentamento externo sao
referentes as intervencbes de enfermeiros (eficazes ou ndo) para auxiliar as pessoas a
enfrentarem a tristeza crénica.
3.1.2.3 Validacgao de conteudo do instrumento

A validade do conteddo € relevante para medidas propostas, como instrumentos de
maultiplos itens. A questdo é se o conteudo dos itens reflete adequadamente o constructo de
interesse (POLIT; BECK; HUNGLER, 2018). Existem varias maneiras de se verificar a
validade de um instrumento. As mais utilizadas s&o a validade de contetdo, a de critério e a de
constructo (PASQUALLI, 2009). Para trabalhar nesta pesquisa, elegeu-se a validade de
contetdo.

E importante ressaltar que foi validado o contetido da verséo preliminar do instrumento,
a fim de garantir futura aplicabilidade na populacdo-alvo. Essa validacdo € realizada na fase do
Comité de especialistas, que realizou avaliacdes qualitativas, que abrangeram sugestfes de
alteracdes nos itens que julgaram necessarios, e quantitativas, realizadas mediante o calculo do
teste de Coeficiente de Validade de Conteudo (CVC), com base na avaliagdo dos Juizes
avaliadores. Depois de feito o célculo, recomenda-se que sé sejam considerados aceitaveis 0s
itens que obtiveram CVC > 0,80. O célculo do teste do coeficiente de conteudo CVC é
demonstrado a seguir (CASSEPP-BORGES; BALBINOTTI; TEODORO, 2010):
1) Com base nas notas dos Juizes (1 a 5), calcula-se a média das notas de cada item (My):

J
Emque X  representaasoma das notas dos Juizes, e J, 0 nimero;
2) Com base na média, calcula-se o CVC inicial para cada item (CVC;):
CVCi=

max

Em que Vmax representa o valor maximo que o item pode receber.
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3) E recomendado, ainda, que se calcule o erro (Pei) para descontar possiveis vieses dos Juizes
avaliadores para cada item:

- ()

4) Assim, o CVC final de cada item (CVCc) sera:
CVC. = CVC; - Pej

5) Para calcular o CVC total do questionario (CVCy), para cada uma das caracteristicas
(clareza de linguagem, pertinéncia pratica e relevancia tedrica) sugere-se:

CVCi=Mcvci— Mpei

Em que Mcvci repensenta a média dos coeficientes de validade de contetdo dos itens do
questionario, e Mpeij, a média dos erros dos itens do questionario. No ponto de corte para
determinar os niveis de clareza, pertinéncia, pratica e relevancia teorica, s6 serdo aceitaveis as
questdes que obtiverem CVC. maior ou igual a 0,80.

Para analisar o grau de concordancia das respostas dos Juizes avaliadores da dimens&o
teorica, foi utilizado o coeficiente de Kapp de Fleiss, uma extensdo do kappa para incluir casos
em que existem trés ou mais juizes. O coeficiente Kappa de Fleiss é uma medida estatistica
para avaliar a concordancia entre os avaliadores em variaveis categoricas e é considerado o
mais apropriado em situaces em que multiplos examinadores ou avaliacBes séo feitos, e
guando a escala avaliada apresenta muitos itens (VIERA; GARRETT, 2005). O uso do
coeficiente Kappa de Fleiss é considerado o mais apropriado para este estudo.

Para interpretar o coeficiente kappa, Fleiss prop0s as categorias: concordancia ruim
(K Fieiss<0,40), concordancia boa (K rreiss entre 0,40-0,75) e concordancia excelente (K rieiss >
0,75) (FLEISS, 1971).
3.1.2.4 Analise dos dados

Para proceder a andlise descritiva e psicométrica, depois que os Juizes fizeram a
apreciacdo do instrumento e suas analises, os dados foram organizados e tabulados por meio de
uma planilha eletrdnica, no programa Microsoft Excel 2010. Em seguida, realizaram-se
estatisticas descritivas, o calculo do Coeficiente de Validacdo de Conteudo (CVC) e o Kappa.
O célculo do Kappa de Fleiss foi obtido utilizando-se o software R Development Core Team e
o pacote “irr”. O calculo foi feito com a fungdo kappam fleiss. Os resultados dos dados foram

apresentados em forma de tabelas e de quadros.
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3.1.3 Terceira etapa

Trata-se de uma pesquisa de campo com abordagem qualitativa. Esta modalidade de
investigacdo estuda um Unico grupo ou comunidade e ressalta a interacdo entre as pessoas que
o compdem. E uma pesquisa empirica que exige do pesquisador um encontro mais direto no
campo em que o fendmeno ocorre, ou ocorreu, para conhecer a realidade dos acontecimentos e
reunir um conjunto de informagdes a serem documentadas (GIL, 2019).

A abordagem qualitativa busca as singularidades e os significados do fenémeno com
que se propde a trabalhar, que se expressa por meio de crencas, valores, opinides,
representacdes, formas de relacdo, simbologias, usos, costumes, comportamentos e praticas
(MINAYO, 2017).

Cabe ressaltar que, nesta pesquisa, para manter o rigor metodolégico, foi utilizado o
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ). A lista de verificacdo do
COREQ, que foi elaborada para promover relatérios explicitos e abrangentes de estudos
qualitativos, visa fazer relatorios completos e transparentes entre 0s pesquisadores e,
indiretamente, melhorar o rigor, a abrangéncia e a credibilidade das entrevistas e dos estudos
em grupos focais. Os critérios incluidos na lista de verificacdo podem ajudar os pesquisadores
a relatarem aspectos importantes da equipe de pesquisa, métodos de estudo, contexto do estudo,
descobertas, analises e interpretacbes (BUUS; PERRON, 2020; TONG; SAINSBURY;
CRAIG, 2007).

O estudo foi realizado em um hospital localizado na cidade de Jodo Pessoa — PB, ja
descrito na fase anterior desta pesquisa. Cabe ressaltar que a inser¢do no cenario de investigacao
para a realizacdo desta pesquisa envolveu, a principio, a apresentacdo da proposta ao Diretor
Superintendente da Instituicdo de salde em que o estudo foi desenvolvido. Diante da anuéncia
institucional (Anexo D) a Coordenadora de Enfermagem do setor de Cuidados Prolongados
inseriu a pesquisadora na rotina da instituicdo, nos cuidados aos pacientes, bem como viabilizou
a aproximacao com os familiares cuidadores.

A amostra foi selecionada com base nos seguintes critérios: que fosse o cuidador
familiar principal do paciente em cuidados paliativos, maior de 18 anos; estivesse
acompanhando o paciente no momento da coleta dos dados; tivesse interesse em participar do
estudo e disponibilidade para fazé-lo e que apresentasse o escore entre 70 e 139 com risco muito
elevado de tristeza cronica. Foram excluidos do estudo os familiares que ndo participavam do
cuidado do paciente. Assim, a amostra foi representada por dez familiares cuidadores, incluidos

na pesquisa gradativamente.
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Para coletar os dados, foram utilizados o Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Cronica
de Burke/Eakes, versdo adaptada para o portugués brasileiro, a técnica de entrevista
semiestruturada, com base em um roteiro previamente elaborado, contendo questdes
relacionadas aos objetivos do estudo (Apéndice B), um sistema de gravacdo, com midia digital,
a observacdo assistematica e o didrio de campo para registrar as anotacfes da pesquisadora
sobre os participantes do estudo.

A entrevista possibilita obter ideias e informag6es por meio da fala individual e revela
condicdes estruturais, sistemas de valores, normas e simbolos e transmite, por meio de um
porta-voz, representagdes de determinados grupos (MINAYO, 2018). A entrevista
semiestruturada visa entender bem mais os dados coletados e os resultados obtidos, em que o
entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo sem se prender a
indagacdo formulada (NUNES; NASCIMENTO; ALENCAR, 2016; MINAYO, 2018). A
observacdo assistematica objetiva recolher e registrar os dados da realidade em que o
pesquisador-observador se torna, em termos, parte do grupo, sem que o pesquisador utilize
meios técnicos especiais ou tenha que fazer perguntas diretas, ou planejamento e controle
previamente elaborados (MARCONI; LAKATOS, 2012; GIL, 2019).

A pesquisadora por meio do seu alhar atento aos detalhes, de tudo que por algum motivo
tomou como objeto a ser observado, para as diversas reagcdes observadas que os cuidadores
pudessem apresentar durante as atividades de cuidado, como de reacdes de raiva, impaciéncia,
expressdes nao verbais. Observacgdes se havia cooperacao do cuidador junto aos profissionais,
se trocavam informacdes sobre a doenca do seu familiar, se os familiares revezavam o cuidado,
interacdo com os outros cuidadores, se os familiares ajudavam uns aos outros, conflitos. Desse
modo, ressalta-se que a observacdo foi espontanea, informal, simples, livre, ocasional e
eventual.

Os dados foram coletados de janeiro a marco de 2020. O convite para participar da
pesquisa foi feito pela propria pesquisadora. Posteriormente, foram dados os devidos
esclarecimentos e houve consentimento mediante a assinatura do termo de consentimento livre
e esclarecido (Apéndice C) em duas vias: uma, para o participante, e outra, para a pesquisadora.

Para a intervencdo de enfermagem, foram utilizadas as cartas terapéuticas, que foram
entregues durante os encontros. No Modelo Calgary de Intervengdo na Familia (MCIF),
proposto por Wright e Leahey, o envio de cartas terapéuticas é indicado durante os encontros
do enfermeiro com as familias (WRIGHT; LEAHEY, 2012). Essas cartas devem conter
resumidamente o que foi conversado nos encontros e ressaltar valores atribuidos pela familia.

Elas oferecem a familia uma privacidade de leitura de palavras e ideias que podem ser dificeis
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de ser ouvidas nos encontros formais. Também contribuem para formar vinculos, porque tém
um senso de transparéncia entre o profissional e a familia. As cartas terapéuticas sdo benéficas
para o profissional enfermeiro por causa do efeito reflexivo que provoca nele durante sua
elaboragdo (MOULES, 2003, WRIGHT; LEAHEY 2012).

As cartas terapéuticas sdo caracterizadas de diferentes formas. Porém, geralmente, elas
apresentam o0s seguintes aspectos: sdo elaboradas e escritas pelo profissional de satde, no caso
desta pesquisa, a enfermeira, com uma linguagem compreensivel para a familia; descrevem
sucintamente sobre o que foi conversado durante o encontro; sdo mais literarias do que
diagndsticas e podem, sutilmente, relatar uma historia alternativa e indagar o que pode
acontecer. Posteriormente, sdo enviadas para a pessoa ou para a familia (WRIGHT; LEAHEY,
2012; BOUSSO; SILVA; MENDES-CASTILLO, 2010). Neste estudo, utilizou-se a estratégia
do envio de “cartas de finalizacdo”, a fim de oferecer um resumo das conversas entre o
enfermeiro e o familiar cuidador para ajudar a elaborar o luto antecipatério, como uma forma
de pontuar positivamente o final das sessdes (encontros). Para realizar essa fase da pesquisa, as
cartas terapéuticas foram elaboradas seguindo o modelo e as recomendacGes de Moules (2002),
Wright e Leahey (2012).

Os encontros que originaram as cartas terapéuticas foram agendados e realizados no
préprio hospital onde o paciente estava internado e acompanhado por seu familiar cuidador.
Foram realizados cinco encontros com cada familiar cuidador, com duracgédo de 30 a 45 minutos
cada um. Para Kornhaber et al. (2016) e Bousso, Silva, Mendes-Castillo (2010) os profissionais
de enfermagem passam um tempo significativo interagindo com os pacientes e cuidadores
familiares, mas ha pesquisas limitadas sobre os resultados da interacdo terapéutica, ou seja,
sobre o que conversam, a efetividade e os efeitos dos encontros.

Os relacionamentos interpessoais terapéuticos sao o componente principal de todas as
interacdes de saude que facilitam o desenvolvimento de experiéncias de cuidado positivas.
Esses relacionamentos podem durar um breve momento no tempo ou continuar por longos
periodos. Normalmente, esse tipo de relacionamento demonstra cordialidade, amizade,
interesse genuino, empatia e o desejo de facilitar e apoiar. Na literatura da area de salde, varios
termos tém sido usados para descrever esse tipo de relacionamento, incluindo relacionamentos
de ajuda, relacionamentos intencionais, relacionamentos enfermeiro-cliente e aliangas
terapéuticas (KORNHABER et al., 2016). Nesta pesquisa foram utilizados os termos: encontro
terapéutico, relacionamento enfermeiro-cuidador familiar e relacionamentos de ajuda.

Nos encontros o foco € sobre o bem-estar no sentido da pessoa como um todo, incluindo

suas dimensbes fisicas, psicossociais e espirituais. Abrangeu uma compreensdo das
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experiéncias, preocupacdes e perspectivas do cuidador familiar, combinada as agfes de
enfermagem que enfocaram 0s processos e experiéncias dos cuidadores durante o curso das
mudancas, em que a saude e a percepc¢do do bem-estar sao resultadas pretendidos. No primeiro,
no segundo e no terceiro encontros, a pesquisadora interagiu com o cuidador familiar do
paciente em cuidados paliativos, estabeleceu vinculos com ele e fortaleceu a confianca, com o
objetivo de conhecer a dinamica entre eles e compreender a interagdo familiar e o impacto da
situacdo de final de vida com base nas conversas e na vivéncia dos cuidadores. No quarto
encontro, foram entregues as cartas terapéuticas (Apéndice D), e no encontro final, foi feita
uma entrevista com o familiar cuidador, individualmente, na capela do hospital, por escolha
dos participantes, com a finalidade de compreender as experiéncias do cuidador familiar sobre
as cartas terapéuticas de enfermagem recebida por eles.

As entrevistas foram transcritas na integra, para categorizar o material empirico. Para
proceder ao tratamento dos dados coletados, foi utilizada a técnica de andlise de contetdo
proposta por Bardin (2016). Essa técnica contempla as fases de: pré-andlise, exploragdo do
material e tratamento, inferéncia e interpretacdo dos dados.

A pré-andlise é a fase em que se organiza o material para que se torne (til, faz-se uma
leitura flutuante do material, escolhnem-se os documentos ou se define o corpus de anélise de
contetdo. Nessa fase, os dados coletados (entrevistas) foram transcritos com o objetivo de
torna-los operacionais.

Na fase de exploracdo do material, o pesquisador identifica a unidade de significacéo e
capta os sentidos das comunica¢des em uma tarefa para codificar segmentos de contetdo que
se mostrem como unidade base. Os resultados em bruto s&o tratados de maneira a serem
significativos e validos.

O tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacdo, que constitui a terceira fase,
consiste em tratar dos resultados. Nessa fase, sdo condensadas e destacadas as informacGes para
analise, 0 que culmina nas interpretagdes inferenciais. E 0 momento da intuicdo, da analise
reflexiva e critica para interpretar os achados da pesquisa em questao.

Consideracdes éticas

E importante mencionar que a pesquisa foi iniciada depois que o projeto foi submetido
a apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Lauro Wanderley da
Universidade da Universidade Federal da Paraiba (CAAE: 26539619.5.0000.5183), com
aprovacdo conforme Parecer Consubstanciado, nimero: 3.787.780, Toda a operacionalizagdo
deste estudo esta de acordo com as observancias éticas contempladas na Resolucéo n° 466 de

2012, do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012), que regulamenta as pesquisas com
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seres humanos no pais, principalmente no que diz respeito ao Consentimento Livre Esclarecido,
por meio do qual, com linguagem clara, os participantes foram informados sobre os objetivos,
a justificativa, os procedimentos, a contribuicdo, a garantia do anonimato, a fidedignidade na
analise dos dados e o direito a liberdade de querer ou ndo participar do estudo e de desistir a
qualgquer momento, sem que isso lhes acarretasse quaisquer prejuizos. Também foram
consideradas as observancias contidas no Cédigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem —
Resolucao numero: 564/2017, do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN, 2017).

Para garantir o sigilo das informac6es, bem como do anonimato dos participantes, por
meio da mudanca de nomes e dados que possam identifica-los ou as pessoas por eles citadas, a
pesquisadora solicitou que eles escolhessem um nome ficticio que acreditassem representar sua
experiencia. Os nomes ficticios que os familiares cuidadores escolheram para eles e para as

pessoas por eles mencionadas estdo apresentados no quadro 1.

Quadro 1 - Distribuigdo dos cuidadores familiares participantes do estudo, segundo nomes
ficticios dos cuidadores e pacientes e relacdo de parentesco entre eles.

Cuidador familiar Relacéo de parentesco Nome ficticio dado pelo
com o paciente cuidador ao paciente

Acécia Filha N&o nomeou

Amor Pai N&o nomeou

Carinho Mée Flor

Esperanca Filha N&o nomeou

Girassol Filho N&o nomeou

Jasmim Irma Azaleia

Lirio Sobrinha Amélia

Saudade Filha N&o nomeou

Flor de Liz Irma Rosa

Gratidao Esposa N&o nomeou

Fonte: dados da pesquisa, 2020.
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

Os resultados e a discussao do presente estudo contemplam dois estudos em formato de
artigos originais: 1) Traducgdo, adaptacdo transcultural e validacao de contetdo do Burke/Eakes
Chronic Sorrow Assessment: versdo brasileira, e 2) Cartas terapéuticas: intervencdo de

enfermagem com familias de pacientes em cuidados paliativos.

4.1 ARTIGO 02 - TRADUCAO, ADAPTACAO TRANSCULTURAL E VALIDACAO
DE CONTEUDO DO BURKE/EAKES CHRONIC SORROW ASSESSMENT TOOL:
VERSAO BRASILEIRA

RESUMO

Objetivo: traduzir, adaptar transculturalmente e validar o contetdo do Burke/Eakes Chronic
Sorrow Assessment Tool para o portugués brasileiro. Métodos: pesquisa metodoldgica,
desenvolvida segundo as etapas de: traducdo inicial, sintese das traducGes, retrotraducdo
(backtranslation), avaliagdo dos documentos pelo Comité de Especialistas e realizacdo de um
pré-teste feito com 30 familiares cuidadores de pacientes em cuidados paliativos. Para analisar
a concordancia entre os experts, realizou-se o calculo do teste de coeficiente de validade de
conteldo (CVC) e de Kappa de Fleiss (Krieiss). Resultados: os valores do CVC foram
satisfatorios para ‘clareza da linguagem’ (0.94), ‘pertinéncia tedrica’ (1.00), ‘relevancia teorica’
(0.99), concordancia excelente (krieiss=0.789), boa compreensao e a clareza dos itens enunciados
pela maioria dos entrevistados. Conclusdo: as qualidades psicométricas do instrumento de
avaliacdo de tristeza cronica foram satisfatérias sendo, portanto, recomendavel sua aplicacéo
em familiares cuidadores de pacientes em cuidados paliativos.

Descritores: Estudo de validacdo; Tristeza; Luto; Cuidados paliativos; Cuidados de
enfermagem

Descriptors: Validation Study; Sadness; Grief; Palliative Care, Nursing Care
Descriptores: Estudio de validacion, Tristeza; Afliccion; Atencion paliativa, Atencion de

enfermeria

INTRODUCAO
Os eventos significativos da vida, em muitas circunstancias, contém elementos de

perdas, a exemplo do luto. Embora o luto tenha surgido como uma resposta a uma série de



53

experiéncias de perda, o foco principal das pesquisas sobre esse tema continua sendo o luto
depois da morte,! principalmente no contexto dos cuidados paliativos.

Por sua vez, os cuidados paliativos abrangem um cuidado que tem como objetivo
melhorar a qualidade de vida do paciente que tem uma doenca ameacadora a continuidade da
vida até a fase de luto. Tais cuidados sdo ofertados a partir de uma visdo holistica dos
profissionais envolvidos na assisténcia, no que se refere as especificidades fisicas, psicoldgicas,
espirituais e sociais. > Em razdo disso, uma pesquisa latino-americana evidenciou que com a
perda de um ente querido, existe o despreparo do enlutado em lidar com a situacao, o que vem
a gerar sofrimento em todo o processo vivenciado de luto.?

A trajetoria de final de vida de pacientes com doencas cronicas, progressivas e em
cuidados paliativos provoca um processo de luto antecipatorio nos pacientes e em seus
cuidadores familiares. O luto antecipatorio é o que se pode experimentar antes de uma perda
anunciada ao se revelar um diagnostico de uma condi¢do com risco de morte, mudancgas de
papéis e preocupacdo com o futuro, perda esperada de capacidades e relacionamentos devido
ao avanco da doenca, que provocam uma série de reacdes entendidas como sofrimento
antecipatério.*®

O sofrimento € considerado grave quando ndo pode ser aliviado sem a intervencdo
profissional e quando compromete o funcionamento fisico, social, espiritual e/ou emocional. O
apoio a familia que vivencia o luto antecipatdrio € uma parte essencial da assisténcia da equipe
de cuidados paliativos. No entanto, a base de evidéncias é limitada pela falta de consisténcia
dos resultados usados para avaliar servi¢cos e modelos de suporte, o que dificulta a comparacgéo
de abordagens.®

Ressalta-se ainda que, quando ndo houver intervencdes diante do sofrimento, pode haver
evolucdo para tristeza crénica, caracterizada como um estado de luto devido a perda, o que pode
acontecer e se repetir periodicamente e em risco progressivo.’” As principais manifestaces sdo:
sofrimento psicoldgico, desorganizacéo, distdrbios neuroenddcrinos, raiva, panico, mudancga no
padrdo do sono, mudancgas no nivel de atividade, desesperanca, ansiedade e sentimento de
perda.®

Os enfermeiros que atuam como membros da equipe de cuidados paliativos, por estarem
maior parte do tempo no cuidado direto ao paciente, devem desenvolver habilidades para
rastrear e tratar o sofrimento que envolve o processo de perda antecipada. Para isso, precisam
utilizar métodos, instrumentos e escalas para identificar e avaliar a intensidade do luto
antecipatorio em cuidadores familiares de pacientes nesse contexto. Desse modo, faz-se

necessario lancar mao de instrumentos que tenham validade e sejam Uteis para reconhecer, com
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rapidez e objetividade, a tristeza cronica em familiares cuidadores e melhorar a condicdo de
vida dessas pessoas com intervencdes de enfermagem eficazes, visando lhes proporcionar mais
conforto.

Nesse contexto, destaca-se o instrumento de avaliacdo da tristeza crénica Burke/Eakes
Chronic Sorrow Assessment Tool, o qual pode ser aplicado pelo enfermeiro em cuidadores
familiares, pacientes com doencas crbnicas e pessoas em luto antecipatério ou que
experienciam o processo de luto depois da morte de um ente querido’.

Pesquisa de revisao sintetizou estudos qualitativos e quantitativos publicadas entre 1981
e 2015 sobre a experiéncia de tristeza cronica em pais de criangas com doencas cronicas ou
deficiéncias. Os achados desta revisdo sao relevantes para profissionais de salde uma vez que
os resultados que revelam a experiéncia Unica de tristeza crénica nos pais permitirdo que os
profissionais de salide adaptem a comunicagao e as intervencdes as suas necessidades.®

Porém, na realidade brasileira sdo escassos o0s estudos produzidos com enfoque na
avaliacdo da tristeza cronica em pessoas que vivenciam o luto antecipatorio diante de uma
doenca gque ameaca a continuidade da vida e no contexto dos cuidados paliativos. Ante o
exposto, este estudo tem o objetivo de traduzir e adaptar transculturalmente o Burke/Eakes
Chronic Sorrow Assessment Tool para o portugués falado no Brasil e validar seu contetdo.
METODO

Estudo com delineamento de pesquisa metodoldgica, que envolve a investigacdo dos
métodos de obtencdo e organizacdo de dados e a conducdo de estudos rigorosos, com a
finalidade de preparar, validar e avaliar instrumentos e técnicas de pesquisa precisos, confiaveis
e Uteis para subsidiar o cuidado de enfermagem.*®

Cabe ressaltar que, antes de iniciar esse processo, obteve-se a autorizacdo da autora do
Instrumento. Para operacionalizar o processo de traducdo, adaptacédo transcultural e validacdo
de conteudo, foram seguidas as etapas de traducdo inicial, sintese das tradugoes, retrotraducéo,
revisdo por um Comité de Especialistas e realizagio de um pré-teste. 112

A primeira etapa compreendeu duas traducdes independentes da versdo em lingua
inglesa do Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool feitas por tradutores bilingues, para
uma versdao no portugués adotado no Brasil. Na sequéncia, foi realizada a segunda etapa
metodoldgica das tradugdes do instrumento, ou seja, a sintese dos resultados das traducdes™®.

A terceira etapa foi a da retrotraducéo (backtranslation). A versdo originada da sintese
das traduces foi retraduzida para o idioma original por dois tradutores bilingues que néo
participaram da primeira etapa, nem conheciam previamente o instrumento. Em seguida, houve

uma discussao entre os tradutores e os retrotradutores, tendo a pesquisadora, como mediadora,
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para comparar a retrotradugdo com a verséo original. As diferencas discutidas e os itens
contestados foram alterados e originada uma versdo tnica do instrumento.!!

Na quarta etapa, foi realizada a revisdao do instrumento por um comité de juizes
especialistas, para a qual recomenda-se um minimo de cinco e um méaximo de dez Juizes para
participar desse processo.!*? O comité foi composto de cinco juizes - quatro enfermeiros e um
psicélogo - todos doutores, professores, com experiéncia pratica e pesquisas em cuidados
paliativos e em validacdo de instrumentos. Os profissionais convidados (n=05), que aceitaram
participar dessa etapa da pesquisa, receberam, por correio eletrénico, uma mensagem
explicando o processo de avaliagdo do instrumento e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido para garantir as diretrizes éticas que envolvem pesquisas com seres humanos.

Nessa etapa, os itens do instrumento foram verificados para garantir que o enunciado de
cada item refletisse o que se pretendia medir. O dever dessa comissao é de consolidar as versdes
traduzidas e retraduzidas do instrumento e aprimorar a versao preliminar para pré-teste na
populagéo alvo.

No que se refere a avaliacao de conteudo do instrumento julgado pelos juizes, utilizou-
se a escala Likert de 5 pontos, em que 1 representa “pouquissima”; 2, “pouca”; 3, “média”; 4,
“muita”; e 5, “muitissima”, e avaliou-se 0 instrumento quanto a clareza da linguagem, a
pertinéncia pratica, a relevancia tedrica e a dimens&o tedrical?®,

A quinta etapa é a do pré-teste - em que a versdo preliminar do novo Instrumento de
Avaliacdo da Tristeza Cronica de Burke/Eakes - versdo portugués brasileiro - € validada para
uma pequena amostra do publico-alvo. A amostra foi obtida por conveniéncia, e envolveu 0s
familiares cuidadores que estavam presentes, os quais foram abordados e solicitada a anuéncia
para participar do estudo. O pré-teste foi feito com 30 familiares cuidadores de pacientes em
cuidados paliativos com o intuito de verificar a compreensdo e a clareza dos itens enunciados
em boa, regular ou ruim.

A amostra do pré-teste foi selecionada com base nos seguintes critérios: que o familiar
cuidador fosse maior de 18 anos, estivesse acompanhando o paciente sob cuidados paliativos
no momento da coleta dos dados, tivesse interesse em participar do estudo e disponibilidade
para fazé-lo. Foram excluidos do estudo os familiares que ndo participavam do cuidado direto
do paciente.

O conteddo da verséo preliminar do instrumento foi avaliado a fim de garantir que fosse
aplicado futuramente na populagdo-alvo. Para tanto, o comité de especialistas realizou uma
avaliacdo qualitativa, que abrangeu sugestdes de alteracdes nos itens que julgaram necessarios,

e a quantitativa, realizada por meio de calculos para o teste de Coeficiente de Validade de



56

Conteudo (CVC), com base na avaliagdo dos juizes-avaliadores. Recomenda-se que s6 sejam
considerados aceitaveis os itens que obtiveram CVC > 0,8.12

As dimensdes teoricas do instrumento foram avaliadas usando-se a Kappa de Fleiss
(Krieiss), que € uma medida estatistica para avaliar a concordancia entre os avaliadores em
varidveis categoricas. Para interpretar o coeficiente kappa, Fleiss propds as categorias:
concordancia ruim (K rieiss<0,40), concordancia boa (K rieiss entre 0,40-0,75) e concordancia
excelente (K Fieiss > 0,75). 14

Os dados foram coletados no periodo de dezembro de 2019 a fevereiro de 2020. A
pesquisa foi iniciada depois que o projeto foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Universitario Lauro Wanderley da Universidade Federal da Paraiba
(CAAE: 26539619.5.0000.5183), sob o parecer numero 3.787.780. Foram consideradas as
observancias éticas contempladas na Resolugdo n° 466 de 2012%°, do Conselho Nacional de
Saude, que regulamenta as pesquisas com seres humanos no pais, principalmente no que diz
respeito ao Consentimento Livre Esclarecido.

A pesquisa foi realizada em um hospital localizado na cidade de Jodo Pessoa — PB. A
instituicdo é filantropica e dispde de unidade clinica de cuidados prolongados e paliativos, com
assisténcia multiprofissional a pacientes com doencas crénicas em estagio avancado e em fase
final de vida.

Os dados do Comité de Juizes foram analisados utilizando-se o Software Microsoft®
Excel para calcular medidas de estatistica descritiva (frequéncia absoluta e relativa). Na analise
quantitativa de validacdo de conteldo realizada pelo Comité de Juizes, foi utilizado o
Coeficiente de Validacdo de Contetido (CVC), calculado pela soma de concordancia dos itens
definidos pelos avaliadores. O calculo do Kappa de Fleiss foi obtido por meio do software R
Development Core Team®c com o uso do pacote “irr”, e o calculo foi feito com a fungéo

kappam.fleiss.

RESULTADO

Os resultados apresentados correspondem as fases do processo de traducdo, adaptagéo
transcultural e validacdo de conteddo do Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool, além
da caracterizagcdo da amostra referente a versdo experimental obtida que possibilitou o alcance
desse processo.

O Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool é uma ferramenta de 10 itens que
investiga sentimentos relacionados ao luto antecipatério ou posterior a morte, associado a

experiéncia de perdas significativas, sejam de natureza continua ou eventos de perda Unica. As
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questdes do instrumento foram elaboradas com base no modelo teérico da tristeza cronica e nos
achados dos estudos realizados por membros do Consoércio de Enfermagem para Pesquisas
sobre a Tristeza Cronica (Consortium for Research on Chronic Sorrow - NCRCS).®

O instrumento de Avaliacdo da Tristeza Cronica (Burke/Eakes Chronic Sorrow
Assessment Tool ) é composto de duas partes. A primeira envolve os dados sociodemogréficos
contemplados nas questdes 1, 2 e 3. A segunda é representada por seis dimensdes, a saber:
Disparidade (questdo 4), Sentimentos relacionados a tristeza (questdo 5), Caracteristica da
tristeza crbnica (questdo 6), Gatilhos (questdo 7), Mecanismos de enfrentamento interno
(questéo 8) e Mecanismos de enfrentamento externo (questdes 9 e 10).

Em relacdo aos processos de traducdo, sintese da tradugdo e retrotraducdo do
instrumento, ndo houve termos avaliados como diferentes nessas etapas. Embora tenha havido
poucas variacBes do idioma original do instrumento (inglés norte-americano), elas foram
analisadas e avaliadas, o0 que resultou numa versao em consenso.

No transcorrer do processo de adaptagé@o transcultural, as modificagcdes impostas por
consenso se deram em relacdo aos itens dos dados sociodemogréaficos. Quanto a primeira
questdo do instrumento da verséo final traduzida, no quesito ‘¢’ — ‘Cuidador de familiar com
doenga cronica’, foi incluida a expressdo “Cuidador de familiar com doenga cronica em
cuidados paliativos”, com o intuito de atender a finalidade deste estudo, que é de trabalhar com
familiares de pacientes em cuidados paliativos. No que tange ao quesito ‘Cor ou raga
autorreferida’, foram acrescentados os termos “Pardo” e “Indigena”, a fim de configurar os
grupos que compdem a populacdo brasileira. No que diz respeito ao quesito ‘Estado civil’,
incluiu-se o termo “Unido estavel”, que denota a condigdo juridica de unido entre duas pessoas.
Nesse item, também foi adaptado o quesito “renda mensal familiar” avaliado em ‘“Salario
minimo”.

Cabe ressaltar que foi sugerida uma alteracdo em resposta as observacGes dos
especialistas, com o propo6sito de conseguir uma frase que a populacdo investigada entendesse
com facilidade. No item 6, questdo 9 da verséo final traduzida, quesito (¢), a frase “permanecem
mais tempo comigo” substituiu “levam tempo comigo”.

No que diz respeito a validacdo de conteido, os juizes especialistas avaliaram quanto a
clareza da linguagem (CI), a pertinéncia pratica (P) e a relevancia tedrica (Rt). Essa etapa foi
realizada, especificamente, com a segunda parte do instrumento, por fundamentar a base
conceitual da Teoria de Enfermagem de Médio Alcance da Tristeza Crénica. O item 1
representa a questdo 4 (Disparidade) do instrumento; o item 2, a questdo 5 (sentimentos

relacionados a tristeza); o item 3, a questdo 6 (Caracteristicas da tristeza cronica); o item 4, a
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questdo 7 (Gatilhos); o item 5, a questdo 8 (Mecanismos de enfrentamento interno); o item 6,
relacionado a questdo 9 (Mecanismos de enfrentamento externo); e o item 7, a questdo 10 do
Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Cronica. Para isso, foi empregado o Coeficiente de
Validade de Contedo (CVC). Os resultados da avaliacdo dos juizes especialistas mostraram
que todos os itens foram considerados aceitaveis (> 0,90). A Tabela 1 ilustra os resultados dessa

avaliagéo.

Tabela 1 - Resultados da avaliagdo dos Juizes (n = 5) na etapa de validacdo do contetudo do
Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool versdo brasileira, quanto a clareza da linguagem,
a pertinéncia teorica e a relevancia tedrica - Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2020.

Itens Clareza da linguagem Pertinéncia Relevancia teodrica
(CVvO) tedrica (CVO)
(CVC)
Item 1 0.92 1.00 0.96
Item 2 0.88 1.00 1.00
Item 3 0.92 1.00 1.00
Item 4 1.00 1.00 1.00
Item 5 0.96 1.00 1.00
Item 6 0.96 1.00 1.00
Item 7 0.96 1.00 1.00
Total 0.94 1.00 0.99

Com o intuito de analisar a concordancia entre os juizes acerca da Dimenséo tedrica,
foram efetuadas as analises com o Kappa de Fleiss (Kriiss), cujo valor obtido foi: boa, em uma

dimensdo, e moderada a excelente, nas demais, conforme apresentado na Tabela 2.

Tabela 2 — Concordancia entre os juizes (n = 5) quanto a ‘Dimensao tedrica’, de acordo com
os valores do Kappa na etapa de validacéo do conteddo do Instrumento de Avaliacdo da

Trsteza Crénica de Burke/Eakes versdo brasileira, Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil — 2020.

Dimensdes Teoricas Kappa de Fleiss
(kFIeiss)

A Disparidade 0,718

B Sentimentos relacionados a tristeza 0,643

C Caracteristicas da tristeza cronica (pervasiva, 0,533

permanente, periddica, potencialmente progressiva)
D Gatilhos 0,718
E Mecanismos de enfrentamento interno 1,00
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F Mecanismos de enfrentamento externo 1,00
Total 0.789

O pre-teste foi realizado com a versdo preliminar do novo Instrumento de Avalia¢do da

Tristeza Cronica de Burke/Eakes versdo portugués brasileiro. Participaram desse pré-teste 30

familiares cuidadores de pacientes em cuidados paliativos. No tocante aos dados
sociodemogréficos (Parte 1 do Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Cronica de Burke/Eakes)

dos familiares participantes da pesquisa, 28(94%) sao do sexo feminino, e 2(6%) do masculino,
com idades entre 45 e 61 anos, média de 53,56 anos e desvio-padrao de 7,34. Quanto ao estado
civil, sete (24%) sdo solteiros; 19(64%), casados; e um(3%) divorciado, viluvo, separado e em
unido estavel, cada. Dentre os participantes 20 (66%) se declararam catélicos; oito (27%)
protestantes; e dois(7%), sem religido. Quanto a cor/raca, 20 (66%) participantes se declararam
pardos. No que se refere a escolaridade, 16 (53%) ndo concluiram o ensino médio e 24(80%)
tém renda mensal de até 1 salario minimo. O tempo médio para as entrevistas variou de 20 a 35
minutos.

No instrumento de Avaliacdo da Tristeza Crdnica de Burke/Eakes, versdo portugués
brasileiro, as respostas possiveis para cada um dos itens das dimensdes sdo: Sentimentos
relacionados a tristeza (cinco subitens) — “ndo vivenciei isso” (valor =1), “vivenciei isso, mas
nao foi muito perturbador” (valor = 2), “vivenciei isso e foi de certo modo perturbador” (valor
= 3), “vivenciei isso e de certo modo foi muito perturbador” (valor = 4); Mecanismos de
enfrentamento interno (quatorze subitens) — “nunca tentei” (valor = 1), “tentei, mas nao foi til”
(valor = 2), “tentei e foi de certo modo util” (valor = 3), “tentei e foi muito util” (valor = 4);
Mecanismos de enfrentamento externo (seis subitens) — “nunca tentaram” (valor = 1),
“tentaram, mas ndo foi util” (valor = 2), “tentaram e foi de certo modo util” (valor = 3),
“tentaram e foi muito util” (valor = 4). Para as respostas dadas a cada item das dimensdes
Disparidade (quatro subitens), Caracteristicas da tristeza crénica (quatro subitens), Gatilhos
(sete subitens) -sdo: “verdadeira” (valor = 1), falso (valor = zero).

Nesse sentido, adotou-se o critério de pontuacdo simples, em que, nas pontuagdes
atribuidas as dimensdes Sentimentos relacionados a tristeza, Mecanismos de enfrentamento
interno e externo e seus respectivos itens — o escore é calculado fazendo a soma em que esses
valores podem chegar as questdes 5 (5 a 20), 8 (14 a 56), 9 (6 a 24) e 10 (6 a 24), sdo somados
e podem variar de 31 a 124 pontos. Para as dimensdes: Disparidade, Caracteristicas da tristeza

crbnica, Gatilhos, com numero de itens marcados como verdadeiros ou falsos, os valores podem
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alcancar na questéo 4 (0 a 4), questdo 6 (0 a 4), questdo 7 (0 a 7) sdo somados e pode alcancar
de zero a 15 pontos.

Assim, o0 escore bruto total é de 139 (124+15) pontos. Contudo, a fim de evitar vieses
na identificacdo de familiares com tristeza cronica, optou-se por chegar a uma média de corte
da pontuacgdo. Quando o resultado do escore do Instrumento de avaliagdo da Tristeza Cronica
de Burke/Eakes versdo portugués brasileiro atingir 69 pontos, indica um risco moderado de
desenvolver tristeza cronica.

Portanto, optou-se por apresentar o escore da seguinte forma: a soma da pontuagéo que
alcancar de 0 a 31 pontos sera considerado baixo risco de tristeza cronica, de 32 a 69 - risco
moderado de tristeza cronica e de 70 a 139 - risco muito elevado de tristeza cronica. Neste
estudo, 21 familiares cuidadores de pacientes em cuidados paliativos apresentaram um escore
entre 73 e 95 pontos.

No que se refere a compreensdo e a clareza dos itens enunciados, os familiares
entrevistados responderam as questdes 1, 2, 3, 5, 7, 9 e 10 com boa compreensao, e a clareza,
com um percentual entre 97 e 100%. As questdes 4 e 6 variaram entre 93 e 97% com boa

compreensdo e a clareza dos itens anunciados, conforme apresentado na tabela 3.

Tabela 3 — Respostas dos familiares de pacientes em cuidados paliativos, segundo a

compreensdo e clareza do Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Crénica de Burke/Eakes versdo

portugués brasileiro (n = 30), Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil — 2020.

Itens/questdes Compreenséo Clareza Compreenséo Clareza
do n (%) n (%) (Bom, (Bom, Regular,
instrumento (Bom, Regular, Ruim) (Bom, Regular, Ruim) Regular, Ruim) %
Ruim) %
1 29 (97%) - Bom 30 (100%) - Bom 97% - Bom 100% - Bom
1 (3%) - Regular 3% - Regular
2 30 responderam bom; 30 responderam bom 100% - Bom 100% bom
3 30 responderam bom 30 responderam bom 100% - Bom 100% - Bom
4 28 responderam bom; 2 29 responderam bom; 1 93% - Bom 97% - Bom
responderam regular respondeu regular 7% - Regular 3% - Regular
5 29 responderam bom; 1 27 responderam bom; 3 97% - Bom 90% - Bom
respondeu regular responderam regular 3% - Regular 10% - Regular
6 28 responderam bom; 2 29 responderam bom; 1 93% - Bom 97% - Bom
responderam regular respondeu regular 7% - Regular 3% - Regular
8 30 responderam bom; 30 responderam bom; 100% - Bom 100% - Bom
9 29 responderam bom; 1 30 responderam bom; 97% - Bom 100% - Bom
respondeu regular 3% - Regular
10 30 responderam bom. 30 responderam bom. 100% - Bom 100% - Bom
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Na avaliacdo do instrumento na fase do pré-teste por uma amostra da populacéo alvo
(n=30), quanto ao grau de compreensao e clareza dos itens, ndo foi necessario modificar o
instrumento avaliado.

Em seguida, depois de realizado o ajuste de acordo com a avaliacdo dos participantes
do estudo, na etapa do pré-teste, foi estruturada a versdo final brasileira do Burke/Eakes Chronic
Sorrow Assessment Tool, denominado de Instrumento de avaliagdo da tristeza cronica de
Burke/Eakes versao portugués brasileiro e apresentado a autora do instrumento para apreciacao
final.

DISCUSSAO

A validacdo por um comité de especialistas é o julgamento realizado por experts na area
tematica do instrumento e validacdo de ferramentas de avaliagdo. Compete a esses juizes
analisarem a corregéo, a coeréncia e a adequacéo do contetido.’

Uma das principais evidéncias deste estudo foi a constatagdo da validade de contetdo,
por meio do CVC quanto a clareza da linguagem (0.94), a pertinéncia teorica (1.00) e a
relevancia tedrica (0.99) (Tabelal), com resultados consistentes e representativos, uma vez que
se trata de um estagio importante do processo e da adaptacdo de instrumentos e escalas de
avaliacdo. Quanto a concordancia dos Juizes em relacdo a dimensdo tedrica — Caracteristicas da
tristeza cronica (pervasiva, permanente, periddica, potencialmente progressiva) — encontrou-se
concordancia com Kappa Fleiss boa (krieiss = 0,533), mas concordancia excelente entre 0s
avaliadores (Krieiss = 0.789) (tabela 2).

Observa-se que a validade do conteldo gera evidéncias sobre 0 grau em que 0S
elementos de um instrumento de avaliacdo séo relevantes e representativos do construto
pretendido para um propoésito particular de avaliacdo. A avaliacdo da validade do contetdo
depende do uso de um painel de especialistas para avaliarem os elementos do instrumento e
classifica-los com base em sua relevancia e representatividade para o dominio do conteudo.
Achados defendem o uso da estatistica Kappa juntamente com o coeficiente de validade de
contetido para se compreender bem mais a concordancia entre avaliadores e garantir a validade
do contetido de um instrumento.8

No estudo que deu origem ao Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Cronica de
Burke/Eakes, utilizou-se um método para desenvolver instrumento que sugere a aplicacdo de
um processo em estagios que incorpora praticas rigorosas de desenvolvimento de instrumentos
e quantifica aspectos de validade de conteido.’® A validade de face e de contetdo do
Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool foi estabelecida e estudos de confiabilidade

teste-reteste foram conduzidos. Os participantes desse aspecto do desenvolvimento do
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instrumento representaram cada uma das populacOes previamente estudadas (cuidadores
familiares, individuos afetados e pessoas enlutadas). As correlacdes testem-reteste para os itens
4 a9 (as trés primeiras questdes avaliam os dados demogréaficos) estavam em niveis aceitaveis,
que variaram de 0,72 a 0,93. A questdo 10 possibilita pouca variabilidade nas respostas, e 0
intervalo de resposta restrito resultou em mais correlagdes marginais de teste-reteste nesse item
(0,62).1°

O desenvolvimento de instrumentos de avaliacdo e adaptacdo ja existentes com base na
Teoria de Medio Alcance da Tristeza Cronica, o kendall chronic sorrow instrument, é utilizado
em diversos paises e nas mais distintas populacdes e em varias situa¢des de doencas como com
mdes de criangas com cancer, pacientes em hemodialise que vivenciam tristeza cronica e as
experiéncias vividas por pais que cuidam de criancas com doenca crénica e com filhos
prematuros internados em unidade de terapia intensiva neonatal 20>

Pesquisa realizada com pais com tristeza cronica que cuidam de seu filho com uma
condi¢do médica crbnica constatou que as dificuldades que os pais enfrentam cotidiano vai
muito além da prépria doenca. O impacto em sua vida pessoal, espiritual e a satde social pode
ter um impacto permanente sobre o cuidador, a crianca e a familia. Outro achado do estudo €
que a maioria dos profissionais de salude estdo alheios aos sentimentos e caracteristicas da
tristeza cronica, no entanto, os enfermeiros tém a oportunidade de identificar utilizado
ferramentas de identificacdo e avaliacdo e implementar estratégias de adaptacdo e
enfrentamento atraves da avaliacdo precoce e implementacdo de cuidados holisticos centrados
na familia.?*

A maioria das ferramentas de avaliagéo (instrumentos, escalas) utilizam um escore para
conseguir identificar as pessoas com mais ou menos riscos estabelecendo um critério de
pontuacdo para o instrumento. Em regra, a psicometria busca esclarecer as respostas dadas pelos
sujeitos a uma série de questionamentos denominados de itens.?

Cabe ressaltar que as pontuagcbes em um instrumento dependem do tipo e das
configuracdes utilizados, de como as instrugdes sdo dadas e como os profissionais administram
e pontuam o instrumento etc. Neste estudo, foi usado o critério de pontuacdo simples,
denominado de pontuacédo simples, j& que as pontuacdes de cada um dos itens sao simplesmente
somadas sem recodificar ou agrupar categorias de resposta. No entanto, ndo ha atribuicdo de
pesos para itens individuais. Esse € um método pratico para utilizar na pontuagdo manual e pode
ser a abordagem de escolha em ambientes clinicos movimentados ou em situagdes de entrevista
estruturada.® Porém devem ser feitas mais pesquisas para avaliar a confiabilidade e o erro de

medicao de instrumentos.
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Na avaliagdo do instrumento na fase do pré-teste por uma amostra da populacéo-alvo
(familiares cuidadores), observaram-se uma boa compreenséo e clareza dos itens enunciados.
A avaliacdo critica dos avaliadores possibilitou aprimorar 0 questionario e ajustar algumas
questdes para adequar essa ferramenta ao seu publico-alvo. A versdo adaptada do Instrumento
de avaliacdo da tristeza cronica de Burke/Eakes para a realidade brasileira demonstrou boa
consisténcia entre avaliadores, na medida em que as analises do coeficiente de validade de
conteudo apresentaram os valores de escores aceitaveis.

Em suma, a validacdo de conteldo e o pré-teste sdao importantes para melhorar a
qualidade do instrumento e adequa-lo, apresentando resultados benéficos para a pratica clinica,
como auxiliar a identificar familiares que vivenciam situa¢fes de perdas antecipatérias com
tristeza crénica, com o propdsito de promover, de forma precoce, cuidados paliativos
apropriados.

CONCLUSAO

O instrumento de avaliacdo da tristeza cronica adaptado para o portugués brasileiro é
uma escala valida e confiavel para medir a tristeza cronica em familiares cuidadores, tanto no
contexto da intervencdo clinica quanto na pesquisa sobre Cuidados Paliativos. Esse instrumento
pode ser usado por enfermeiros na populacao brasileira e ajuda-los a compreender bem mais o
conceito de tristeza cronica e a implementar estratégias de adaptagdo e enfrentamento com a
avaliacdo precoce e cuidados holisticos centrados na familia.

Uma limitacdo do estudo foi a falta de critérios para estabelecer um escore total no
instrumento original da tristeza cronica, a fim de identificar quando a pessoa tem tristeza
crénica e comparar com os resultados obtidos na validagdo dessa versdo brasileira. Assim,
sugerem-se estudos futuros adicionais para avaliar a estabilidade do instrumento, por meio do
método de teste-reteste com uma amostra adequada.

Conclui-se que o instrumento de avaliacdo da tristeza cronica de Burke/Eakes - versdo
em portugués - é uma ferramenta valida e confiavel para medir a tristeza cronica nessa
populacéo e ajudar os enfermeiros a identificarem as pessoas afetadas para que possam fazer

intervencdes com mais suporte.
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4.2 ARTIGO 03 - CARTAS TERAPEUTICAS: INTERVENCAO DE ENFERMAGEM
COM FAMILIAS DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS

RESUMO

Objetivos: promover intervencao de enfermagem ao cuidador familiar com tristeza crénica que
vivencia o luto antecipatorio de paciente em cuidados paliativos com base nas cartas
terapéuticas e analisar a intervencdo de enfermagem proposta a partir do relato do cuidador
familiar com tristeza crénica que vivencia o luto antecipatério de paciente em cuidados
paliativos, a luz da Teoria da Tristeza Crbnica. Métodos: trata-se de uma pesquisa de campo
com abordagem qualitativa, realizada de janeiro a marco de 2020 em um hospital de referéncia
no atendimento ao paciente em fase final de vida, com dez cuidadores familiares. A intervencéao
de enfermagem deu-se a partir da entrega de cartas terapéuticas durante os encontros entre a
pesquisadora e os cuidadores familiares. No final dos encontros, foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com os participantes do estudo. Do material empirico emergiram categorias
temaéticas analisadas a luz da técnica de analise de conteudo. Resultados: foram identificadas
quatro categorias tematicas: ‘Valorizac¢ao do cuidador familiar’, ‘Proporcionar o vinculo afetivo
da familia’, ‘Fortalecendo a relagdo terapéutica’ e ‘Estratégias eficazes de enfrentamento’. Ao
superar as dificuldades, as familias se sentiram fortalecidas pela carta que receberam da
enfermeira. As estratégias de enfrentamento foram eficazes para lidar com a tristeza decorrente
do processo de luto e lhes proporcionaram conforto. Concluséo: os achados evidenciados na
literatura corroboram os resultados deste estudo e reforca a utilizagdo do Modelo Teérico da
Tristeza Cronica para subsidiar a pratica de enfermagem paliativa para o planejamento de um
cuidado holistico. Sugere-se que mais estudos sejam produzidos com um maior nimero de
cuidadores e com outros grupos, utilizando as Cartas terapéuticas e a Teoria da Tristeza Crénica
de Enfermagem no contexto dos cuidados paliativos.

Descritores: Cuidados Paliativos; Luto Antecipatorio; Tristeza; Cuidados de Enfermagem;
Cartas Terapéuticas.

Descriptors: Palliative Care; Anticipatory Grief; Sadness; Nursing Care; Therapeutic Letters
Descriptores: Atencion Paliativa; Duelo Antecipado;Tristeza; Atencion de Enfermeria;

Cartas Terapéuticas
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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos séo cuidados integrais ativos que visam melhorar a qualidade de
vida das pessoas de todas as idades com graves sofrimentos relacionados a salde devido a
doencas graves e, especialmente, daqueles proximos ao fim da vida, bem como dos seus
familiares e seus cuidadores. Sdo promovidos por uma equipe multidisciplinar com abordagem
holistica para atender as necessidades bio-psico-sociais e espirituais dos pacientes e de suas
familias, incluindo aconselhamento sobre luto, se indicado,* a exemplo do luto antecipatorio.

O luto antecipatdrio € um sentimento especifico de luto antes da morte do familiar com
doenca terminal em resposta as perdas. Ao longo da trajetéria da doenca, os cuidadores
familiares testemunham uma deterioracdo cognitiva gradual, social e fisica de uma pessoa
muito importante da familia que esta gravemente enferma. E essencial que a equipe de cuidados
paliativos preste cuidados oportunos e adequados para prevenir complicacdes, como luto
complicado pés-morte.>

Como parte integrante da equipe multiprofissional de cuidados paliativos, o enfermeiro
promove uma assisténcia integral e humanizada, e possibilitam ao paciente uma experiéncia de
fim de vida caracterizada pela dignidade, compaixdo e apoio aos cuidadores familiares e
cuidadores em sofrimento >#, que sdo cruciais nos cuidados no final da vida. Os cuidadores
podem sofrer sobrecarga devido as responsabilidades associadas ao cuidado com vérias
consequéncias negativas para sua satde® e desenvolver tristeza cronica.

A tristeza cronica é persistente e associada ao luto. E recorrente, permanente, periodica
e potencialmente progressiva. E vista como uma reacdo normal & perda, que pode ser a um
evento Unico ou continuo (progressivo). Geralmente, as pessoas que experimentam o
sofrimento crénico usam estratégias internas e externas para enfrentar uma circunstancia ou
durante a experiéncia. Contudo, se essas estratégias forem ineficazes, a disparidade criada pela
perda continuara a se intensificar e pode progredir para um estado de luto patolégico ou
depress&o.®

Vale ressaltar que, existem varias abordagens terapéuticas que podem ajudar os
familiares cuidadores a passarem por situagcdes complexas que envolvem o processo do luto
antecipatorio, como, por exemplo, as cartas terapéuticas. Estudo refere-se ao uso das cartas
terapéuticas como uma estratégia de interveng¢do com uma intengao especifica: de “envolver os
clientes na terapia, promover a cooperacdo e encontrar solucbes para 0s problemas
apresentados”.”? O familiar cuidador do paciente na fase final de vida em cuidados paliativos
tem demandas especificas que acabam refletindo em seu bem-estar e na dindmica familiar.

Logo, a utilizagéo das cartas terapéuticas, como intervencdo de enfermagem para pessoas que
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vivenciam situagOes de impacto emocional com repercussdes nas diversas esferas de sua vida,
se torna incontestavelmente necessarias.

Esta tematica é relevante, no ambito da Enfermagem, porque possibilitara a producgéo
de novos conhecimentos sobre o tema investigado, o que resultara, positivamente, na assisténcia
ao familiar cuidador do paciente na fase final de vida. Ademais, este estudo justifica-se pela
perspectiva de promover intervengdo de enfermagem que norteard a prética em cuidados
paliativos, com possibilidade de obtencdo de resultados satisfatorios em relagdo as reais
necessidades do cuidador familiar no processo do luto antecipatorio de pacientes em cuidados
paliativos.

Contudo, sdo escassas as pesquisas publicadas sobre esse tema na literatura brasileira.
Dai surgiu o interesse de realizar este estudo que teve como fio condutor as seguintes questdes
norteadoras: como promover intervencdo de enfermagem ao familiar cuidador com tristeza
cronica que vivencia o luto antecipatério de paciente em cuidados paliativos? e como analisar
a intervencéo de enfermagem proposta?

Para responder aos questionamentos acima descritos, foram elencados 0s seguintes
objetivos para o estudo: promover intervencdo de enfermagem ao cuidador familiar com
tristeza cronica que vivencia o luto antecipatério de paciente em cuidados paliativos com base
nas cartas terapéuticas e analisar a intervencdo de enfermagem proposta a partir do relato do

cuidador familiar a luz da Teoria da Tristeza Crénica.

METODO

Trata-se de uma pesquisa de campo com abordagem qualitativa. A abordagem
qualitativa busca as singularidades e os significados do fendmeno com que se propde a
trabalhar, que se expressa por meio de crencas, valores, opinides, representacdes, formas de
relacdo, simbologias, usos, costumes, comportamentos e praticas.®

Cabe ressaltar que, para manter o rigor metodolégico, foi utilizado o Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ). A lista de verificacdo do COREQ, foi
elaborada para promover relatorios explicitos e abrangentes de estudos qualitativos. Os critérios
incluidos no guia podem ajudar os pesquisadores a relatarem aspectos importantes da pesquisa,
métodos de estudo, contexto do estudo, descobertas, analises e interpretagbes.®°

O estudo foi realizado em um hospital localizado na cidade de Jodo Pessoa — PB,
caracterizado como servico de referéncia para atendimento de pacientes com doencas
incuraveis e elegiveis para cuidados paliativos. Para coletar os dados, foram utilizados o

Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Cronica de Burke/Eakes, versdo adaptada para o
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portugués brasileiro, a técnica de entrevista semiestruturada, com base em um roteiro
previamente elaborado, contendo questfes relacionadas aos objetivos do estudo.

A amostra foi composta por cuidador familiar, selecionado com base nos seguintes
critérios: que fosse o cuidador familiar principal do paciente em cuidados paliativos, maior de
18 anos; que estivesse acompanhando o paciente no momento da coleta dos dados; que o
familiar cuidador apresentasse risco muito elevado de tristeza cronica, segundo o instrumento
utilizado para avaliacdo da tristeza crénica, com escore variando entre 70 e 139 pontos; e que
manifestasse interesse e disponibilidade para participar do estudo. Foram excluidos do estudo
os familiares que ndo participavam diretamente do cuidado do paciente. Assim, a amostra foi
representada por dez cuidadores familiar, incluidos na pesquisa gradativamente.

Para coletar os dados, foram utilizados o Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Cronica
de Burke/Eakes, versdo adaptada para o portugués brasileiro, a técnica de entrevista
semiestruturada, com base em um roteiro previamente elaborado, contendo questdes
relacionadas aos objetivos do estudo. Os dados foram coletados de janeiro a margo de 2020.

Para a intervencdo de enfermagem, foram utilizadas as cartas terapéuticas, que foram
entregues durante os encontros. O envio de cartas terapéuticas é indicado durante os encontros
do enfermeiro com as familias.!! Essas cartas devem conter resumidamente o que foi
conversado nos encontros e ressaltar valores atribuidos pela familia. Também contribuem para
formar vinculos, porque tém um senso de transparéncia entre o profissional e a familia.*>!!
Neste estudo, utilizou-se a estratégia do envio de “cartas de finalizagdo”, a fim de oferecer um
resumo das conversas entre o enfermeiro e o familiar cuidador para ajudar a elaborar o luto
antecipatdrio, como uma forma de pontuar positivamente o final dos encontros. Para realizar
essa fase da pesquisa, as cartas terapéuticas foram elaboradas seguindo o modelo e as
recomendacdes de Moules, Wright e Leahey.'?1!

Nos encontros o foco foi sobre o bem-estar no sentido da pessoa como um todo,
incluindo suas dimensdes fisicas, psicossociais e espirituais. Envolveu a compreensdo das
experiéncias, preocupacdes e perspectivas do cuidador familiar, combinada as acles de
enfermagem afetivo, cognitivo e reguladores de emogOes que enfocaram 0S processos e
experiéncias dos cuidadores durante o curso das mudangas, em que a saude e a percepgao do
bem-estar sdo resultadas pretendidos.

Convém mencionar que na literatura da area de saude, varios termos tém sido usados
para descrever esse tipo de relacionamento, incluindo relacionamentos de ajuda,

relacionamentos intencionais, relacionamentos enfermeiro-cliente e aliangas terapéuticas.'®



70

Nesta pesquisa. foram utilizados os termos: encontro terapéutico, relacionamento enfermeiro-
cuidador familiar e relacionamentos de ajuda.

Os encontros que originaram as cartas terapéuticas foram agendados e realizados no
préprio hospital onde o paciente estava internado e acompanhado por seu familiar cuidador.
Foram realizados cinco encontros com cada familiar cuidador, com duragédo de 30 a 45 minutos
cada um. No quarto encontro, foram entregues as cartas terapéuticas, e no encontro final, foi
feita uma entrevista com o familiar cuidador, individualmente, na capela do hospital, por
escolha dos participantes, com a finalidade de compreender as experiéncias sobre as cartas
terapéuticas de enfermagem recebida pelos cuidadores.

As entrevistas foram transcritas na integra, para categorizar o material empirico. Para
proceder ao tratamento dos dados coletados, foi utilizada a técnica de analise de contetdo
tematica. 1 Essa técnica contempla as fases de: pré-analise, fase em que os dados coletados
(entrevistas) foram transcritos com o objetivo de torna-los operacionais; exploragdo do material
e tratamento, inferéncia e interpretacdo dos dados. Na fase de exploracdo do material, 0s
resultados brutos sdo organizados de maneira a serem significativos e véalidos e foram
analisados a luz da Teoria da Tristeza Crénica. O tratamento dos resultados, a inferéncia e a
interpretacdo, consiste em tratar os resultados. E 0 momento da intuigdo, da analise reflexiva e
critica para interpretar os achados da pesquisa em questao.

A pesquisa foi iniciada depois que o projeto foi submetido a apreciacdo do Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Lauro Wanderley da Universidade da
Universidade Federal da Paraiba (CAAE: 26539619.5.0000.5183) e emissdo de parecer de
aprovacao conforme Parecer Consubstanciado nimero: 3.787.780. Toda a operacionalizacao
deste estudo seguiu as observancias éticas contempladas na Resolucdo n° 466 de 2012, do
Conselho Nacional de Salde,™ para garantir o sigilo das informacdes e o anonimato dos
participantes. Desse modo, foram atribuidos nomes ficticios pelos préprios participantes como:

Acacia, Amor, Carinho, Esperanca, Girassol, Jasmim, Lirio, Saudade, Flor de Liz e Gratidao.

RESULTADOS

Participaram deste estudo dez familiares cuidadores de pacientes em cuidados
paliativos, com idades entre 40 e 61 anos, sendo oito do sexo feminino; oito estavam casados,
um divorciado e um em unido estavel. Em relacdo a cor/raca, nove se declararam pardos. No
que se refere a escolaridade, seis cursaram o ensino médio completo; trés tinham formacao

superior; e um, o ensino médio incompleto. Em relacdo a renda por familia, sete participantes
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declararam renda mensal de trés a cinco salarios minimos, e trés, com renda mensal de um a
trés salarios minimos. Nove dos participantes se declararam catélicos, e um, protestante.

Com relacdo a avaliacdo da tristeza cronica, segundo resultados dos escores do
Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Cronica de Burke/Eakes, versdao adaptada para o
portugués brasileiro, um familiar cuidador apresentou escore de 72; trés, escore entre 74 e 80;
cinco, escore entre 93 e 97; e um, com escore de 101. Desse modo, todos os participantes com
escore entre 70-139 risco muito elevado de tristeza cronica.

Neste estudo, as cartas terapéuticas foram planejadas para ser Uteis ao cuidador familiar
que vivencia o luto antecipatorio e apresenta caracteristicas de tristeza cronica e com uma
necessidade crescente de cuidado e apoio. As cartas enviadas aos familiares cuidadores séo
apresentadas no quadro 1.

Quadro 1 — Resumo das cartas terapéuticas enviadas pela enfermeira ao familiar cuidador que
vivencia o luto antecipatdrio e apresenta caracteristicas de tristeza cronica - Jodo Pessoa, PB —
Brasil, 2021.

Prezada Acacia, saudagdes!

[...] Fiquei sabendo que, desde que o céncer de sua mée foi diagnosticado, vocé participa diretamente dos
cuidados, que essa tem sido uma caminhada desafiadora e que sua familia enfrenta essa jornada sempre unida.
E provavel que as familias que se apoiam e se respeitam mutuamente tém a capacidade de lidar
com experiéncias profundamente dolorosas e reagir positivamente. [...] Vocé ensina diariamente sobre forca,
coragem e fé, na iminéncia de morte, e demonstra uma capacidade excepcional de enfrentar esse desafio, e
emergir com coragem e sensibilidade e sua fé em Deus é o recurso essencial de que vocé necessita para restaurar
sua forca e determinacdo. [...] Compartilhou seu entendimento de que, mesmo em meio a tristeza, pode haver
alegria, ao relatar as mudangas e as béncdos em sua familia, que floresceram com o resultado do nascimento de
suas sobrinhas. [...] E uma filha incrivel, que reafirma diariamente seu amor por sua mie e sua familia,
reforcando sua habilidade de dar outro sentido, principalmente, quando se trata de situa¢des dolorosas [...].

Prezado Amor, saudagdes!

[...] fiquei impressionada com o carinho que vocé demonstra por seu filho e muito tocada com as histérias
que conta sobre como se empenha no cuidado, desde que ele foi acometido pela doenga, compartilhando
abertamente suas preocupagfes e medos, sobre como sua vida mudou e como tem sido a jornada mais
desafiadora e dificil que vocé, como pai, enfrentou. [...] A forca que vocé encontra na sua fé é admiravel:
“Deus me ajuda a lidar com os meus medos e com as minhas dores”. Por causa de suas fortes crengas espirituais,
vocé se abriu para a possibilidade de encontrar uma maneira doce de viver ao lado do seu filho. Sua capacidade
de sentir alegria, de sorrir e de abracar a esperanc¢a o ajudara a descobrir um significado nessa experiéncia [...].

Prezada Carinho, saudagoes!

[...] Vocé encontrou coragem para entrar em assuntos dolorosos sobre sua experiéncia de sofrimento e da
incerteza da doenga de sua filha e do futuro. Encontrei uma mée destemida para enfrentar uma luta ardua em
busca de um tratamento para sua filha que amenizasse o sofrimento das lutas perdidas. [...] E impressionante a
perseveranca que vocé demonstrou para criar maneiras de enfrentar os desafios que a doenca trouxe para a vida
de sua familia. [...] Na busca por se aproximar de Deus, vocé encontra forcas para compreender a experiéncia
de ser mde de uma filha com doenca crbnica e progressiva e a suportar sua caminhada com muita paciéncia e
amor. Sua fé inabalavel faz de vocé uma mulher admiravel [...].

Prezada Esperanca, saudagdes!

[...] Em primeiro lugar, Esperanca, assim que a conheci, fiquei impressionada com sua cordialidade, e pelo
que observei, as pessoas admiram muito seu jeito améavel. [...] Vocé tem pontos fortes, e 0s que mais admiro
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sdo seu senso de humor, seu amor e lealdade com sua familia, seu interesse em ajudar 0s outros e sua vontade
de falar o que pensa comigo. [...] Admiro sua persisténcia para garantir o melhor conforto para sua mae. [...]
Vocé tem muita forca e habilidade para lidar com problemas. Fiquei admirada com sua resiliéncia. [...] Sua
confianga em Deus para superar os momentos dificeis [...].

Prezado Girassol, saudaces!

[...] Vocé demonstrou preocupac6es sobre como lidar com a doenga do seu pai e compartilhou alguns de seus
sentimentos de tristeza e luto com os quais tem lutado desde a morte de sua av@. [...] Vocé foi muito corajoso
ao revelar seus medos e angustias em relacdo ao estagio final da doenca do seu pai e sua recente perda. Sédo
admiraveis sua determinacdo e sua capacidade de refletir sobre suas aflicdes e a disposicao para aceitar algumas
ideias e possibilidades. VVocé foi encorajado a se abrir para sua esposa e para seus filhos para que os deixem ver
seu lado sensivel, ter um tempo para vocé fazer o que gosta, pensar sobre os prazeres de sua vida, 0s momentos
de alegria com seu pai e refletir sobre seus sentimentos. [...]Vocé relatou que se sente bem melhor e que, depois
que se abriu com sua familia, se sente mais protegido e que hoje tem participado de momentos de oragdes com
sua esposa [...].

Prezada Jasmim, saudagdes!

[...] Fiquei bastante impressionada com sua capacidade de me contar sobre a doenca de sua irmé Azaleia e de
como vocé esta se sentindo. Percebi que os momentos de raiva e de tristeza de sua irma parecem te magoar
bastante e, as vezes, vocé se sente esgotada. Concordamos que essa é uma forma que ela encontrou de se
distanciar de vocé, porque sabe que a doenca dela esta no estégio final. Diante dessa situacéo, sugeri que vocé
adotasse uma atitude de nunca desistir dela. [...] Fiquei impressionada ao saber que vocé tem lutado com muita
determinac&o e carinho contra essas rea¢des da sua irma e que a unido da familia conseguiu acalma-Ila e diminuir
essas atitudes. [...] Foi emocionante presenciar a familia unida para celebrar o aniversario dela. Esses
sentimentos s6 podem ser preenchidos pelo amor. E incrivel como cada um de vocés encontrou maneiras
diferentes e Gnicas de se apoiar nessa jornada. [...] Vocé acredita que a fé e a esperanca que h& em seu coracdo
Ihe permitiu manter a perseveranga [...]

Prezada Lirio, saudacGes!

[...] E impressionante os desafios de satide que vocé enfrenta ao cuidar de sua tia Amélia. [...] Os ajustes que
voce fez, durante a hospitalizacdo de sua tia, sdo dificeis e, por isso, ndo se sinta culpada. Vocé acompanha de
perto todo o tratamento e conduz todo o cuidado junto com a cuidadora. Quando sua tia precisa, vocé realmente
estd ao seu lado, com muito carinho e zelo. [...] Observei que vocé se preocupa muito com a religiosidade e a
espiritualidade de sua tia, e isso é admiravel! Compartilhei momentos de oragédo com vocés.

Prezada Flor de Liz, saudagdes!

[...] Vocé encontrou forcas para entrar em algumas conversas dificeis e dolorosas sobre sua experiéncia, tanto
por causa da complexidade da doenca de sua irmd Rosa, com todas as fragilidades e limitagBes fisicas e
emocionais, quanto pelas incertezas do futuro. [...] Admiro sua persisténcia em garantir o bem-estar de sua irma.
[...] Vocé me ajudou a perceber como a natureza imprevisivel da doenca cronica convida a dor fisica e ao
isolamento emocional daqueles que mais amamos. [...] Compreendemos o grande impacto que a doenga de
Rosa tem em sua vida, como a sobrecarga do papel de cuidador e sua preocupagdo com 0s momentos de
incertezas, de raiva e de sofrimento. [...] Vocé [...] reafirma diariamente sua fé e fortalece sua capacidade de
ressignificar o cuidado e a vida [...].

Prezada Gratiddo, saudacdes!

[...] Vocé é a pessoa que tornou a vida de sua familia mais fécil de viver em meio ao sofrimento causado pelo
adoecimento do seu marido, que vocé chamou de Lindo. [...] Estou impressionada com sua evolugdo, pois, no
primeiro encontro, em meio a tantas lagrimas de sofrimento e de medo de um futuro incerto, vocé se transformou
em uma mulher consciente das condi¢Ges de salde do seu marido e que consegue olhar para o futuro com
perseveranca. [...] Encontrou na fé uma forma de se manter em um processo constante de aprendizagem — essa,
certamente, € uma fonte de energia para vocé. [...] O carinho e o0 apoio que vocé dedica ao cuidar de seu marido
refletem a maneira amorosa de elogia-lo por suas forcas e habilidades de se adaptar a cada limitagédo que a
doenca inflige. E impressionante ver sua coragem e sabedoria para resolver problemas. Estou confiante na sua
capacidade de ressignificar sua vida [...].

Prezada Saudade, saudaces!
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[...] Fico emocionada por poder compartilhar a experiéncia da doenca de sua mée e sua luta continua para
vencer as dificuldades, buscando forcas para levar a vida adiante. Tem sido uma jornada desafiadora, pois vocé
sofreu a perda do seu querido pai, anteriormente, enfrentou o luto e conseguiu reorganizar sua vida com muita
coragem e sensibilidade. [...] Conheci uma mulher amorosa, que, além de cuidar da mae, é o apoio emocional
para sua irmé&, que ndo conseguiu superar a perda do pai e, agora, o processo de adoecimento da mée. Observei
que vocé é consciente da fragilidade dessa situacéo ao expressar abertamente questdes profundamente dolorosas
em relagdo ao futuro. E impressionante sua capacidade de manter a familia unida [...]. E uma pessoa
espiritualizada, [...] que considera a religido um apoio importante para renovar a fé, conseguir forcas e conforto
diante das adversidades da vida. [...]O cuidado e o zelo com sua familia, além de sua positividade, criam um
clima de confianca, o que reduz o medo e a ansiedade [...].

Fonte: Dados da pesquisa — 2020.

No processo de analise do contetdo, emergiram trés categorias teméticas a partir do
relato do cuidador familiar com tristeza crdnica que vivencia o luto antecipatério de paciente
em cuidados paliativos: ‘Valorizac¢ao do cuidador familiar’, ‘Proporcionar o vinculo afetivo da
familia’ e ‘Fortalecendo a relacdo terapéutica’. Além dessas, foi possivel codificar uma
categoria, com base no conceito da Teoria da Tristeza Cronica: ‘Estratégias eficazes de

enfrentamento’.

Valorizacdo do cuidador familiar

Situagdes complexas, como reconhecer que a tristeza cronica é uma resposta do luto
antecipatdrio associada a uma situagdo de perda iminente de um ente querido com doenca de
progressao rapida e em final de vida, podem fazer com que os membros da familia,
principalmente o cuidador principal, sintam-se vulneraveis diante do sofrimento e do papel que
precisam assumir durante a hospitalizacdo. E mesmo que ele aprenda a cuidar de si e do seu
familiar enfermo, mobilizado por profundas mudangas que se mostram nesse processo, s
alcancara resultado satisfatorio se obtiver, de algum modo, o apoio efetivo.

Por meio das cartas terapéuticas, o enfermeiro apresenta um resumo dos encontros e a
oportunidade de apresentar ao cuidador seus pontos fortes e reforcar as mudancas efetuadas no
cuidado que ele esta realizando ao seu ente querido. Nos relatos dos familiares, percebeu-se o
quanto eles se sentiram valorizados, especiais e respeitados em virtude de suas qualidades de
cuidadores, expressos nos relatos:

Minha familia é muito unida, mas as vezes, eu me sentia tdo s, tdo desmotivada,

parecia que eu tinha deixado de existir. [...] Nado conseguia parar de |é sua carta. Eu

chorava e sorria ao mesmo tempo. Chorava porque vocé ouviu minhas tristezas. Sorria
porqué alguém se importou comigo, ouviu minhas poucas alegrias, me deu valor,
elogiou 0 meu jeito de cuidar da minha mée, da minha dedicagéo e do meu amor por

ela (Acacia).
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Quando li a carta me senti valorizado. [...] Senti que a minha dedica¢do, a minha
caminhada ao lado do meu filho foi valorizada (Amor).

A gente enfrentou muita coisa juntas [...]. Me fortaleci com a carta. [...]JE muito bom
me sentir valorizada em meio a tanta tristeza (Carinho).

Estava triste e cansada e receber essa carta foi muito importante para mim. [...] Me
senti especial (Esperanca).

Me senti muito importante porque vocé se preocupou comigo. Estava me sentindo so
(Girassol).

Quando recebi a carta [...]Jme senti téo especial, apoiada [...] a gente se sente muito
valorizada (Jasmim).

E muita consideracdo por mim e estava precisando disso, viu. Me senti muito
importante. E muito bom ser tratada com respeito e gentileza. (Flor de Liz).

Ninguém nunca escreveu assim para mim. [...] fico emocionada toda vez que leio, foi

muito importante para mim receber uma carta (Girassol).

As cartas terapéuticas se configuram com uma fonte de informacdo para as familias
visualizarem o que estd acontecendo na relacdo do paciente com o familiar cuidador e a

assisténcia oferecida.

Promovendo o vinculo afetivo da familia

Ao mesmo tempo em que assume a responsabilidade de cuidador, o familiar encontra
dificuldades de mostrar a sua familia que também necessita ser cuidado e protegido. Diante da
situagdo, parece que ocorre um distanciamento nas relagdes familiares, devido ao sofrimento e
ao medo gerados pela doencga, cuja progressdo € rapida, e a morte € iminente, e a
responsabilidade que é depositada em sua funcdo de cuidador. As cartas terapéuticas
apresentam um resultado positivo na relagdo familiar, uma vez que o cuidador realizou a leitura
em familia o que lhes proporcionou restabelecer o relacionamento de forma unida e com apoio
mutuo, conforme se percebe nos seguintes relatos:

Pedi para minha esposa Ié também e depois ela me abracou muito forte, foi como se ela

estivesse me pedindo desculpas por ndo me entender [...]. demos um abraco bem

demorado e confesso que segurei o choro. [...] Me senti confortavel e protegido (Amor).

Sentei com minha mae, meu marido e meus outros dois filhos e lemos a carta juntos.

Foi um momento muito dificil [...]. Estamos juntos nessa luta (Carinho).
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[...] Mostrei a carta para os meus filhos e foi muito legal me senti acolhida demais

(Esperanca).

Fiquei motivado e com o coracdo aliviado. Estava me sentido derrotado com tantas

perdas na minha familia. [...] Li a carta junto da minha familia, [...]Japrendi que preciso

deles para passar por tanto sofrimento (Girassol).

Minha irma tem problema de depresséo e liga para mim todos os dias, ai eu falei que

tinha recebido uma carta que me elogiava e tinha muita coisa linda sobre mim, li para

ela. Depois disso, li para meu marido, para minha vizinha. Todos gostaram e até para
meu irm&o que néo se importava muito comigo eu li a carta e ele me agradeceu por eu
cuidar da nossa mée (Saudade).

Os cuidadores familiares tornaram-se parte integrante do cuidado. O enfermeiro deve se
esforcar para garantir que o cuidador familiar e outros membros da familia tenham uma
compreensdo comum e precisa da condicdo e do progndstico do paciente. Devem validar
rotineiramente o papel do cuidador familiar e ser sensiveis as suas angustias e de como ele
administrara toda essa situacdo de final de vida do seu ente querido.

As abordagens da enfermeira sobre como os familiares cuidadores estavam lidando com
a situacdo, consistiram em encorajar e permitir expressdes de tristeza para trabalhar
compreendé-las e até mesmo superé-las. Outras compreenderam reacBGes positivas para

fortalecer a confianca na relacdo terapéutica do enfermeiro e do cuidador familiar.

Fortalecendo a relacdo terapéutica

As cartas terapéuticas sdo um recurso que auxilia o enfermeiro a estreitar os vinculos a
partir do momento em que o familiar cuidador se sente compreendido, e suas necessidades sao
atendidas. Na analise das falas dos participantes sobre os cuidados ministrados pela enfermeira,
observou-se que eles se sentiam satisfeitos com a atencdo, a dedicacdo e o respeito que Ihes
eram proporcionados, conforme mostram estes relatos:

Desde que minha mée adoeceu que eu cuido dela e nenhum médico nunca perguntou se

eu estava bem ou se eu precisava de ajuda e vocé se importou quando eu ficava triste e

vocé me ajudou (Acacia).

Vocé cuidou de mim como os outros profissionais cuidam da minha filha, com muito

carinho (Carinho).

Vocé me ouviu e me ajudou a confiar em mim e nas pessoas que gostam de mim

(Esperanca).
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Quero dizer que hoje sou outra pessoa [...]. Vocé é uma pessoa muito especial para
mim. [...] Foi muito atenciosa (Girassol).

Fico muito agradecida pelo tempo que vocé dedicou para me ajudar a resolver meus
problemas, eu estava sofrendo demais (Jasmim).

Eu me sentia culpada e julgada por ter que trabalhar e deixar outra pessoa cuidando
da minha tia e vocé com muita calma me ajudou a superar essa culpa (Lirio).

Na hora que eu mais precisava vocé apareceu [...] a gente lutou bastante e agora
melhorou muito, estou mais tranquila. Vocé foi dez (Flor de Liz).

Eu ficava olhando para o reldgio esperando vocé chegar, até liguei para vocé uma vez,

lembra? Pensei que vocé ndo vinha mais. Tinha muita coisa para dizer (Saudade).

O encontro enfermeiro-cuidador possibilitou abrir caminhos para a manifestacéo clara
de suas intencgdes na relacdo de ajuda, por meio de novos canais de expressao, a exemplo das
cartas terapéuticas. O uso de cartas facilita o relacionamento de ajuda, elas resumem o progresso

da pessoa no processo terapéutico, dando a esta uma visdo ampla das mudancas e conquistas.

Estratégias eficazes de enfrentamento

Apesar de ter experiéncias Unicas de luto antecipatorio, a tristeza crbnica foi
experimentada. Com base na Teoria da Tristeza Cronica, as estratégias de enfrentamento sédo
divididas em internas e externas e podem ser eficazes ou ndo. As estratégias de enfrentamento
internas mais Uteis e aplicadas foram aceitacao e espiritualidade. Nesta Gltima, foram incluidos
oracdes e confianga em Deus, segundo alguns relatos apresentados:

Hoje me sinto mais forte, mais corajosa para aceitar toda essa situacao [...] minha fé

em Deus me fortalece (Acécia).

E dificil, sei que a doenca do meu filho ndo tem cura, ja consigo aceitar [...] Deus me

ajuda a lidar com os meus medos e com as minhas dores (Amor).

A confianca que eu tenho em Deus [...] me ajuda a superar os momentos dificeis

(Carinho).

Eu sei que esta se aproximando a hora da minha mée. [...] a fé que eu tenho em Deus

me conforta (Saudade).

Nos encontros, os cuidadores optaram por aceitar a situacdo de final de vida do seu
familiar e a fé em Deus os fortalecem, o que os ajudaram a se prepararem emocionalmente para

assumir plenamente a responsabilidade do cuidar do seu familiar. Relataram que, ao aceitarem
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a situacéo de final de vida, conseguiram acatar os conselhos e recomendagdes da enfermeira, o
que beneficiou, também o paciente.

As estratégias de enfrentamento externo foram o apoio da familia, como referido na
categoria ‘Fortalecendo os lagos familiares’; a atengao proporcionada pela enfermeira, exposta
na categoria ‘Fortalecendo a relagdo terapéutica’; e o apoio relacionado a todos os profissionais
do hospital onde os pacientes estavam internados, mencionados nas seguintes falas:

Os profissionais do hospital se preocupam em fazer o melhor que eles podem. [...] eles

sdo acolhedores (Esperanca).

E um hospital acolhedor, os profissionais sio amigaveis e isso me deu confianca

(Girassol).

O médico e os enfermeiros conversam com minha irma e eu vejo que ela se sente bem

com isso e eu também (Flor de Liz).

E um ambiente bom [...] a gente se sente bem. Cuidam do meu marido com carinho

(Gratidao).

Fiz amizade com todos aqui do hospital. [...] S&o dedicados e cuidam das pessoas com

muita delicadeza (Saudade).

Os participantes do estudo ressaltaram que se sentem acolhidos no ambiente hospitalar
e que a equipe multiprofissional promove um cuidado atencioso, amigavel e com dedicacdo, o
que transfere confianca e bem-estar para os cuidadores.

Todos os participantes falaram de seu crescimento individual nesse processo, dos lagos
Unicos que se desenvolveram com seus entes queridos e com outros membros da familia, sua
capacidade de encontrar paz em situacOes inesperadas e seu amadurecimento espiritual como

consequéncia de suas experiéncias com a tristeza cronica.

DISCUSSAO

Dentre os participantes do estudo constatou-se que a maioria era mulher (mae, filha,
sobrinha e esposa). Quanto a atribuicdo ao sexo feminino, como promotora de cuidado na
maioria dos casos, particularmente quando se trata de doenca, entre outras questdes que estéo
relacionadas a esta atribuicdo feminina. Cuidar € uma tarefa que exige atencdo, paciéncia e
dedicacédo constante. Segundo uma pesquisa realizada em 2019 sobre a ansiedade relacionada
a morte em cuidados paliativos, em uma amostra de 111 cuidadores familiares de doentes

paliativos a maioria eram do género feminino (82,9%).
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Achados relacionados as diferencas de género na experiéncia de tristeza cronica entre
mdes e pais, mostraram que a tristeza crénica € permanente nas mées, ao passo que 0s pais
tendem a resolver seu sofrimento. Mesmo que os papéis dos pais tenham evoluido ao longo do
tempo, continua a ser relatado que as maes continuam sendo as principais cuidadoras das
criangas na maioria instancias.!’

Cabe ressaltar que quando em relacgdo a questéo financeira uma cuidadora relacionou o
sentimento de culpa a necessidade de trabalhar e ndo participar integralmente do cuidando a
sua tia. E importante considerar que o processo de adoecimento tem varios fatores
determinantes sociais referentes as condi¢Ges de vida, o enfrentamento a doenca tem relagéo
direta com o0s contextos socioecondémico e cultural em que vivem 0s pacientes e seus
familiares.’® Desse modo é importante considerar as informagdes sobre condicoes
socioeconémicas da familia e inclui-las nas discussdes da equipe de salde, considerando as
possibilidades de suporte e rede de apoio disponiveis para atender suas necessidades.

Na experiéncia de cuidado do familiar, havia gatilhos especificos que tornavam o
sofrimento crénico intenso, com sentimento de raiva, culpa, medo e tristeza. Essas emocdes
estdo relatadas nas cartas terapéuticas. De acordo com a Teoria da Tristeza Cronica os gatilhos
sdo fatores ou eventos (marcos de desenvolvimento) que estd principalmente relacionada a
responsabilidade do cuidador familiar. E as estratégias Uteis promovidas pelos enfermeiros
incluem fornecer informacdes, ajudar ao cuidador familiar assimilar todo esse processo, ser
empatico e compassivo,%’ como as cartas terapéuticas.

Em relacdo a categoria — Valorizacdo do cuidador familiar, diz respeito o quanto os
cuidadores se sentiram valorizados na interagdo com a enfermeira. Ao superar as dificuldades,
as familias se sentiram fortalecidas pelas cartas que receberam da enfermeira. Vale ressaltar
gue a natureza reciproca da relacdo entre o enfermeiro e o familiar cuidador é particularmente
singular para cada relacionamento. Nessa interacdo do enfermeiro e do familiar cuidador, ha
um tom de “estarmos juntos”, que ¢ criado pela confianga e pelo respeito mituo.*?

Estudo adverte que os cuidadores precisam manter sua saude e precisa de apoio para
fazé-lo. As altas demandas de cuidado levam a um declinio na salde pessoal. Um dos objetivos
centrais das intervencOes direcionadas ao cuidador € de apoid-lo na construgdo de
relacionamentos e na comunicacdo aberta com seus familiares e entes queridos. Portanto, a
finalidade é de que os cuidadores se sintam confortaveis para comunicar sentimentos como
ansiedade e outros sintomas e garantir que possam obter a ajuda necessaria para alivia-los.*®

Na categoria — Proporcionar o vinculo afetivo da familia, refere-se ao reajuste dos

vinculos afetivos que os familiares foram capazes de restabelecer com os outros membros da
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sua familia, proporcionados pela interacdo enfermeiro-cuidador, percebido tanto nas falas
quanto nas cartas terapéutica.

Conveém mencionar que o cuidador é um elemento vital, devido ao papel essencial que
desempenha no processo de doenca e a participacao ativa em todos os aspectos, acompanhando
0 paciente e buscando alternativas para cuidar melhor dele, desde o diagndstico de uma doenca
cronica avangada e progressao rapida até o fim da vida. Considera-se que, em uma doenga que
ameaca a continuidade da vida, a familia funciona como uma unidade que se comove em relagédo
ao tipo de sofrimento do familiar.?

A familia deve ser vista como uma unidade independente e criativa, compartilhando
valores e experiéncias proprias, poder e afetividade, visando melhorar a qualidade de vida do
grupo familiar. A utilizacdo das cartas demonstra o envolvimento dos enfermeiros nos cuidados
ao familiar doente, fazendo com que se atribua um novo significado as relagdes estabelecidas
através da oferta de estratégias, promocéo dos relacionamentos em diferentes niveis através do
estabelecimento de objetivos relacionados com o cuidar, bem como com a comunicacgdo
estabelecida com todos os envolvidos.?+?2

Na Enfermagem, a escrita de cartas terapéuticas € uma intervencdo pouco conhecida na
prética de enfermagem familiar? e pouco utilizada como estratégia na formagéo do enfermeiro
para construir relacionamentos, pelo menos, no ambito nacional. Estudo?® apontou que a
redacdo de cartas terapéuticas geralmente ndo esta incluida no curriculo regular de
Enfermagem. Porém, o corpo docente incentivou a criatividade dos alunos e 0s motivou a
escreverem cartas terapéuticas para os pacientes. Foi evidenciado que as cartas sdo uma
poderosa estratégia de ensino para promover a aprendizagem dos alunos na educagdo de
enfermagem clinica e ajuda-los a desenvolver suas habilidades relacionais para conhecer e
compreender 0 paciente e que essa atividade ajudou o corpo docente clinico a identificar os
alunos que tinham dificuldades de se relacionar com seus pacientes.

A categoria - Fortalecendo a relacéo terapéutica - revelou que durante o processo de
interacdo com os familiares cuidadores, houve cooperagdo mutua, ou seja, eles se uniram em
favor de um objetivo comum, fundamentais para o alcance de melhores resultados. Pesquisa
observa que, para um cuidador, a experiéncia de cuidar de um familiar com cancer esta
associada a diversos problemas e aos desafios relacionados ao cuidado. Nesse sentido,
compreender profundamente as tribulacbes pode ser um passo para resolver os problemas
enfrentados pelos cuidadores familiares desses pacientes. Por isso, 0s planejadores de saude
devem considerar os desafios e os sofrimentos enfrentados pelos cuidadores familiares e

preveni-los por meio de intervencdes apropriadas.?
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Cabe ressaltar que na elaboragéo das cartas terapéuticas, o paciente e o profissional
escrevem e constroem a historia que a pessoa conta quando esta em terapia e, depois de escrita,
a expressdo € externalizada e implica a construcdo e a desconstrucdo de historias de
experiéncias vividas pelas pessoas, com o fim de redescobrir e valorizar a relacdo entre os
pensamentos e a construgdo de novos significados. E uma ferramenta flexivel e, em alguns
casos, as cartas podem ser escritas pelo profissional dirigido para a pessoa ou dela para ele.?

As cartas foram utilizadas como instrumentos para ajudar as pessoas a elaborarem o luto
de seus entes queridos. Assim, deve-se considerar que, para esse estilo de intervencéo, a
capacidade terapéutica reside na gestdo dos discursos em torno da perda e do luto, a fim de
desconstruir os significados que eram mantidos e integrar 0s que surgiram no processo. E
analisando, refletindo e ouvindo com empatia as diferentes historias contadas por clientes, que
é possivel haver mudancas.?®

No tocante a categoria das Estratégias eficazes de enfrentamento — pessoas enfermas e
suas familias irdo se deparar com inimeras situacdes dificeis ao longo da vida, bem como
nos momentos de maior estresse devido a natureza da perda e ao processo de tristeza
cronica. Avaliacdo e reavaliacao profissional serdo exigidas em varias conjunturas da vida
em conexdo com a aquisicao de servicos adequados. Desse modo, foi possivel observar que
a enfermeira utilizou métodos eficazes para favorecer o enfrentamento do familiar cuidador no
processo do luto antecipatorio.

Quanto as estratégias de enfrentamento interno que resultaram da interacdo enfermeiro-
cuidador foram: aceitar a situacéo de final de vida do seu familiar e fortalecimento espiritual.
As estratégias de enfrentamento externo foram o apoio da familia, o vinculo criado pela relacédo
terapéutica ou relacdo de ajuda e o apoio de todos os profissionais do hospital onde os pacientes
estavam internados.

As pessoas com doencas cronicas progressivas e potencialmente limitadora da vida e
suas familias precisam de cuidados paliativos especificos e que o apoio psicossocial e espiritual
deve ser uma prioridade. Assim sendo, os cuidadores profissionais devem compreender as
necessidades dos pacientes e de seu cuidador familiar que vivenciam o luto antecipatério, ao
longo dos vérios estagios da doenca, e ser capazes de dar suporte para o luto a qualquer
momento depois da morte do paciente.?®

O luto antecipatorio do familiar cuidador pode ser resolvido por meio de processos bem
estabelecidos, se trabalhados adequadamente.?®7As mdltiplas perdas vivenciadas por
cuidadores familiares, como, por exemplo, o fato de um dos membros da familia adquirir uma

doenga cronica de progressdo rapida, que gera limitacfes e sofrimento fisico, emocional e
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social, sdo descritas na Teoria da Tristeza Cronica como o0 primeiro antecedente da tristeza
cronica.? Embora seja vista como uma reacdo normal, a tristeza cronica pode progredir para
um estado patoldgico, como a depressao, se 0 manejo de enfrentamento for ineficaz.

Estudo?® publicado observa que apesar da experiéncia, as maes que cuidam dos filhos
com doengas cronicas descobriram diferentes maneiras de lidar com a tristeza cronica. Essas
estratégias de enfrentamento incluiam chorar - para elas, o choro provocou a liberacdo
emocional do cansaco fisico e da tensdo derivada de emocGes acumuladas que compreendiam
decepcdo, medo, frustracdo e desespero; preparar-se para o longo processo de terapia do filho;
pensar positivamente; manter-se ocupado e pedir forca e orientacdo a Deus. As estratégias de
enfrentamento oferecidas pelo profissional as ajudaram a transitar pela experiéncia, o que lhes
possibilitou ver o futuro do filho com otimismo e positividade.

Em um trabalho no qual foi utilizado o Instrumento de Avaliacdo da Tristeza Crdnica
de Burke/Eakes para identificar mulheres com tristeza cronica e ajuda-las a superar a perda pés-
parto, foi possivel identificar estratégias de enfrentamento, como as crencas espirituais e 0 apoio
familiar e social, eficazes para lidar com a perda e ter conforto.®® Esses achados abordados na
literatura sdo semelhantes ao evidenciado nesta pesquisa.

Em relacdo as implicacBes para a préatica clinica de enfermagem e a pesquisa, a
utilizacdo das cartas terapéuticas € uma intervencao de baixo custo, cujo processo de construcdo
é relativamente simples. Porém, neste caso, considerou-se certa complexidade, por considerar
o luto antecipatério como uma experiéncia singular, com consequéncias profundamente
dolorosas. Foi demonstrado que tem efeitos benéficos significativos, provoca o interesse para
introduzir as cartas terapéuticas como uma intervencdo independente do enfermeiro ou para

complementar a assisténcia nos servicos de cuidados paliativos existentes.

CONCLUSAO

Com a realizagéo deste estudo, do qual participaram dez cuidadores que apresentaram
escore indicador de um risco muito elevado de tristeza cronica, verificou-se que o uso das cartas
terapéuticas tem muitas intencGes e propositos. Neste estudo, elas foram planejadas para serem
uteis ao cuidador familiar que vivencia o luto antecipatorio e apresenta caracteristicas de tristeza
crénica e com uma necessidade crescente de cuidado e de apoio. Além disso, foi efetivado o
relacionamento interpessoal durante os encontros.

Os participantes sentiram a tristeza cronica decorrente do processo do luto antecipatdrio

e foi necessario ajudar o cuidador a desenvolver mecanismos de enfrentamento interna e externa
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eficazes para superar o luto antecipatorio e prevenir o luto crénico ou permanente. Com o0 apoio
da enfermeira foi gerenciado efetivamente o sentimento de perda antecipada vivida.

Os achados evidenciados na literatura corroboram os resultados deste estudo e reforca
a utilizacdo do Modelo Teorico da Tristeza cronica para subsidiar a pratica de enfermagem
paliativa para o planejamento de um cuidado holistico.

Como sugestdo para a pratica, recomenda-se aos enfermeiros para a necessidade de
conhecer o processo de luto antecipatério no contexto dos cuidados paliativos e utilizar
estratégias de cuidado com o proposito de oferecer uma assisténcia que possibilite auxiliar as
pessoas a enfrentarem as situacdes dificeis e a ressignificarem a vida.

A extensdo em que este estudo pode ser generalizado apresenta limitac6es, porquanto
SO participaram dele dez pessoas e ndo foram incluidos outros membros importantes da familia.
Sugere-se que mais estudos sejam produzidos com um maior nimero de cuidadores e com
outros grupos, utilizando as cartas terapéuticas e a Teoria da Tristeza Cronica de Enfermagem
no contexto dos cuidados paliativos.
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5 REFLEXOES FINAIS

Na prética, € necessario compreender as nuances que envolvem o processo do luto
antecipatorio do cuidador familiar para ajudar a orientar os profissionais envolvidos nos
cuidados de enfermagem sobre os cuidados paliativos, para que possam manter
relacionamentos de apoio e de conforto entre os pacientes na fase final de vida e seus cuidadores
familiares.

Este estudo se propds analisar a Teoria da Tristeza Cronica, seguindo o modelo de
analise e avaliacdo de teorias de Enfermagem proposto por Fawcett, traduzir, fazer uma
adaptacdo cultural e validar para o contexto brasileiro o Burke/Eakes Chronic Sorrow
Assessment Tool, promover intervengdo de enfermagem ao cuidador familiar com tristeza
crbnica que vivencia o luto antecipatério de paciente em cuidados paliativos com base nas cartas
terapéuticas e analisar a intervencdo de enfermagem proposta a partir do relato do cuidador
familiar com tristeza crbénica que vivencia o luto antecipatério de paciente em cuidados
paliativos, & luz da Teoria da Tristeza Cronica. Para atender aos objetivos propostos, realizaram-
se trés estudos: um teorico-reflexivo e dois originais.

O primeiro € um estudo reflexivo, em que se analisou a Teoria da Tristeza Crdnica de
Enfermagem, utilizando o modelo de analise e avaliacdo de teorias de Enfermagem proposto
por Jaqueline Fawecett. Quanto ao seu escopo, a Teoria visa melhorar a qualidade de vida das
pessoas com tristeza cronica resultante de uma experiéncia de perda significativa - real ou
simbdlica. O contedo da Teoria é articulado por meio de seus conceitos e proposicdes. Foram
presentados conceitos definidos bem delimitados e inter-relacionados. Os conceitos de
metaparadigma tém significAncia e consisténcia interna, sdo operaciondveis e podem ser
aplicados facilmente em contextos clinicos.

A Teoria da Tristeza Crénica de Enfermagem, foi caracterizada como uma teoria
parcimoniosa, podendo ser usada com facilidade por educadores, pesquisadores,
administradores de Enfermagem e enfermeiros assistenciais, quando prestam cuidado a
pacientes com doencas cronicas, em qualquer situacio de perda e nas mais distintas culturas. E
adequada para pesquisas sobre a eficacia das intervengdes tanto para os pacientes quanto para
os cuidadores familiares e pode ser utilizada para determinar as condi¢cbes que sdo mais
propensas a desencadear uma exacerbacao de sentimento de tristeza e comecar uma experiéncia
de tristeza crénica. Com base desse conhecimento, os enfermeiros serdo capazes de antecipar

as necessidades e promover agdes para um resultado eficaz.
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Ao verificar o critério de testabilidade da Teoria, foi comprovado que ela influencia
diversas intervencdes de enfermagem, é amplamente utilizada e aplicada em diversos paises,
fornece instrumentos utilizaveis — como o Chronic Sorrow Questionnaire e o Burke/Eakes
Chronic Sorrow Assessment Tool — os quais sdo aplicados em situacfes de perda e envolve
cuidadores familiares, pacientes com doencas crénicas e pessoas em luto antecipatdrio ou que
experienciam o processo de luto depois da morte de um ente querido.

Foi possivel constatar que a Teoria € usada na pratica assistencial e no ambito da
pesquisa, porém ainda ndo foi bem difundida, principalmente em intuicdes destinadas a
pacientes sob cuidados paliativos. A literatura sobre linguagens de enfermagem padronizadas
revelou que a tristeza crénica é uma categoria de diagndstico da NANDA-I e um conceito
diagnostico na Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem — CIPE®. Contudo,
foi possivel comprovar a importancia do uso da Teoria para respaldar a assisténcia de
enfermagem na promocao de estratégias eficazes e, consequentemente, melhorar o conforto de
pacientes e de suas familias no enfrentamento da tristeza cronica.

No segundo artigo, realizou-se uma pesquisa metodologica, com a finalidade de
traduzir, fazer uma adaptacdo transcultural e validar o conteudo do Burke/Eakes Chronic
Sorrow Assessment Tool para o portugués brasileiro. Na fase de traducdo, percebeu-se que
houve poucas variagdes do idioma original do instrumento (inglés norte-americano) para o
portugués falado no Brasil. No transcorrer do processo de adaptacdo transcultural, as
modificagdes impostas por consenso se deram em relacdo aos itens dos dados
sociodemogréficos.

Uma das principais evidéncias deste estudo foi a constatacdo da validade de contetdo,
por meio do Coeficiente de Validade de Conteldo, quanto a clareza da linguagem, a pertinéncia
tedrica e a relevancia teérica, com resultados consistentes e representativos. No que diz respeito
a concordancia dos Juizes sobre a dimensédo, encontrou-se concordancia com Kappa Fleiss de
boa a excelente entre os avaliadores. Na avaliagdo do instrumento na fase do pré-teste, em uma
amostra de 30 familiares cuidadores, foi constatada uma boa compreensao e clareza dos itens
enunciados. Uma limitacéo do estudo foi a falta de critérios bem definidos para estabelecer um
escore total no instrumento original da tristeza cronica.

De acordo com o que foi analisado no estudo, o Instrumento de Avaliacdo da Tristeza
Cronica de Burke/Eakes - versdo em portugués - € uma ferramenta valida e confiavel para medir
atristeza cronica em cuidador familiar e ajudar os enfermeiros a identificarem a tristeza crénica,

para que possam oferecer precocemente cuidados paliativos apropriados.
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O terceiro artigo, as cartas terapéuticas foram planejadas para ser Uteis ao cuidador
familiar que vivencia o luto antecipatério, apresenta caracteristicas de tristeza crénica e precisa
muito de cuidado e de apoio. Ao superar as dificuldades, o cuidador familiar se sentiu
fortalecidas pelas cartas que receberam da enfermeira. Nesse contexto, a familia deve ser vista
como uma unidade independente e criativa, partilhando valores e experiéncias préprias, poder
e afetividade, visando melhorar a sua qualidade de vida.

Foi possivel identificar nos relatos dos cuidadores familiares: a valorizacao e o respeito
quanto as suas qualidades de cuidadores e o vinculo afetivo que foi restabelecido no nucleo
familiar. A leitura da carta em familia possibilitou ao grupo o fortalecimento dos vinculos
familiares.

As cartas terapéuticas auxiliaram o enfermeiro a ajustar as relacdes de cuidado, atender
as necessidades do cuidador familiar, promover o relacionamento terapéutico. A carta € o
resumo do progresso da pessoa e oferece ao cuidador uma visao global das transformacdes e
das conquistas. Apresentou limitacdo em raz&o da generalizagdo dos achados, por considerar
uma amostra relativamente pequena de participantes. Apesar dessas limitagdes, o0s resultados
contribuem para a identificacdo de algumas das caracteristicas de cuidadores no processo do
luto antecipato6rio, bem como fornecem dados para o planejamento de cuidados relativo aos
familiares que cuidam dos seus familiares em cuidados paliativos.

O enfermeiro pode aliviar a carga do processo de luto, garantir que o cuidador tenha
recebido apoio adequado em sua funcdo e esteja preparado para a morte do seu familiar
querido. Quando a morte é precedida por um longo periodo de cuidados intensos e bem-
sucedidos, o cuidador geralmente sente menos efeitos negativos. As intervengdes com as cartas
terapéuticas de Enfermagem para lidar com o luto antecipatorio possibilitam discussfes abertas
sobre a perda prevista e planos para o futuro e sdo apropriadas e eficazes para os cuidadores
familiares.

A Teoria da Tristeza Cronica oferece uma visdo alternativa de explicar como as pessoas
respondem de maneira ciclica as perdas individuais e continuas. O presente estudo também
introduziu o conceito de tristeza crbnica e um novo instrumento para medi-la. Foi possivel
observar que o sofrimento cronico esta altamente relacionado a sobrecarga de cuidador de
familiar com doenca cronica e em final de vida. Além disso, a presenca de incerteza e
imprevisibilidade relativa a doenca crénica do seu ente querido pode levar ao desenvolvimento
de tristeza crénica.

E muito dificil assistir ao sofrimento de uma pessoa em fase final de vida, no entanto,

permanece em mim sentimentos de respeito, consideracdo e recompensa. Passo adiante minha
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experiéncia, para que sirva de reflex&o para os que se habilitam no fazer em Enfermagem e
busquem cuidar do paciente sob cuidados paliativos e seus familiares cuidadores respeitando
suas crengas, valores, anseios e seus medos.

O estudo proporcionou maior consciéncia sobre a Teoria da Tristeza Cronica e discutiu
implicagdes para os enfermeiros ao trabalhar com cuidadores familiares que vivenciam o luto
antecipatdrio de paciente em cuidados paliativos. Portanto, é importante que estes profissionais
avaliem a tristeza crbnica e 0 impacto que ele tem sobre os envolvidos nesse processo de
cuidados no final da vida. Assim, o sofrimento crénico existe e deve ser abordado para manter
ou melhorar a qualidade de vida dos envolvidos nesse processo.

Existem inimeras implica¢fes sugeridas por este estudo para pesquisa sobre a Teoria
da Tristeza Cronica. Em primeiro lugar, possui em sua estrutura um instrumento conciso para
identificar a presenca de tristeza cronica deve ser utilizado e a teoria aplicada para facilitar
pesquisas futuras e orientar praticas relacionadas avaliacdo e intervencdo. Em segundo lugar,
mais estudos sdo necessarios para testar a teoria e sua generalizacdo para populacdes e situacdes
de perda ainda ndo estudada.

Ante 0 exposto, espera-se que este estudo possa contribuir tanto com a pratica
enfermagem durante o trabalho cotidiano, na educagdo de enfermagem e na organizagdo do
cuidado, para que se reconhega a importancia desse tema no ambito do fazer e do saber de
enfermagem, estimule nos profissionais reflexdes acerca dos cuidados de final de vida, a fim
de que atendam o todo familiar com humanizacdo e desvelo, valorizando o bem-estar e a
qualidade de vida dos que vivenciam o luto antecipat6rio no contexto dos cuidados paliativos.
Além disso, a presente tese podera subsidiar novas investigagdes empregando as cartas
terapéuticas como intervencdo de enfermagem com base na Teoria da Tristeza Crdnica para,
assim, proporcionar um cuidado ampliado, seguro e efetivo, respeitando e aceitando as
singularidades tanto dos enfermeiros como do paciente e do cuidador familiar como

participantes ativos do processo dos cuidados paliativos.
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Apéndice A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Juizes)

Eu, , declaro estar

de acordo em participar como Juiz para validacao do instrumento de coleta de dados da pesquisa
intitulada: “LUTO ANTECIPATORIO: INTERVENCAO DE ENFERMAGEM PARA O
CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS A LUZ DA
TEORIA DA TRISTEZA CRONICA”, cujo objetivo geral é realizar a tradugdo, adaptagio
cultural e validacdo para o contexto brasileiro do Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment
Tool.

Asseguramos gue todas as informacdes prestadas pelo(a) senhor(a) sédo sigilosas e serdo
utilizadas somente para esta pesquisa. A divulgacdo das informacdes serd anénima e em
conjunto com as respostas de um grupo de pessoas. Afirmamos que esta pesquisa nao oferece
riscos ou desconfortos para o senhor(a) e estara livre para participar ou retirar o seu

consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizac¢éo ou prejuizo.

Jodo Pessoa, / 2020

Assinatura do (a) Juiz (a) Participante da Pesquisa

Maria Andréa Fernandes
Pesquisadora e Orientanda

Profa. Dra. Solange Fatima Geraldo da Costa
Orientedora e Pesquisadora Responsavel

Endereco e telefones para contato com as pesquisadoras:

Nucleo de Estudos e Pesquisa em Bioética e Cuidados Paliativos NEPBCP/CCS/UFPB
Telefone: 83 3216 7735 — Maria Andréa Fernandes (83) 98881-8318
Comité de Etica em Pesquisa do HULW/UFPBTelefone: 83 32167064
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Apéndice B — Carta convite para o0 Comité de Especialistas

Prezado senhor(a):

Estamos convidando-o (a) a participar como membro do comité de Especialistas da
validacao do instrumento Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool.

Trata-se de uma pesquisa de doutorado intitulada TEORIA DA TRISTEZA CRONICA:
intervencdo de enfermagem no luto antecipatdrio de familiar cuidador de pacientes em cuidados
paliativos da aluna do curso de doutorado Maria Andréa Fernandes, sob a orientacdo da Profa.
Dra. Solange Fatima Geraldo da Costa do Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem da
Universidade Federal da Paraiba, cujos objetivos sdo: realizar a traducdo, adaptacdo cultural e
validacdo para o contexto brasileiro do Instrumento Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment
Tool; identificar a tristeza cronica em familiares cuidadores no processo de luto antecipatério
de pacientes em cuidados paliativos por meio do intrumento de avaliacdo da tristeza crénica
Burke/Eakes versao portugues e propor intervengdes de enfermagem familiares cuidadores que
vivenciam o luto antecipatorio de pacientes em cuidados paliativos com base na Teoria da
Tristeza Cronica.

As questdes do Instrumento se concentram em circunstancias ou situacGes que
desencadeiam a recorréncia do sentimento de luto (antecipatério, normal e/ou patoldgico) e a
identificacdo de mecanismos eficazes de enfrentamento.

A finalidade de sua participacdo é de produzir a versao final, modificada e adaptada do
Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool, com a finalidade de garantir uma versdo
adequada para a nossa lingua e cultura, preservando a validade do instrumento. Cabe ressaltar
gue o conteudo metodoldgico seguiu o referencial tedrico de Pasquali (2013). A avaliacdo dos

itens é feita conforme a escala tipo Likert que varie de 1 a 5, exemplificada abaixo:

Pouco Pouquissima Média Muita Muitissima

1 2 3 4 5

Sua tarefa consistira em avaliar cada iten de acordo com a sua clareza de linguagem,
pertinéncia pratica, relevancia tedrica e dimensdo tedrica. Para melhor compreensdo o0s

conceitos de cada critério sdo descritos a seguir:
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. Clareza de linguagem: Considera a linguagem utilizada nos itens, tendo em vista as
caracteristicas da populacéo respondente. Exemplo: O senhor acredita que a linguagem de cada
item é suficientemente clara, compreensivel e adequada para esta populacdo? Em que nivel?"
. Pertinéncia préatica: Considera se cada item foi elaborado de forma a avaliar o conceito
de interesse em uma determinada populacdo. Analisa se de fato cada item possui importancia
para o instrumento. Exemplo: "O senhor acredita que 0s itens propostos sdo pertinentes para
esta populacdo? Em que nivel?"

. Relevancia tedrica: Considera o grau de associagdo entre o item e a teoria. Visa analisar
se 0 item esté relacionado com o construto. Exemplo: "O senhor acredita que o contetdo deste
item é representativo do comportamento que se quer medir, ou de uma das dimens@es dele,
considerando a teoria em questdo? Em que nivel?"

. Dimensao tedrica: Investiga a adequacdo de cada item a teoria estudada. Exemplo: "O
senhor acredita que este item pertence a que dimenséo (fator)? Assinale apenas aquela que

melhor representa o item avaliado”.

Em relacdo a Dimensao tedrica as descricdes dos dominios encontram-se no quadro 1:

Quadro 1: Dimensdo Avaliada sao fundamentados nos conceitos e afirmacGes tedricas da
Teoria da tristeza cronica de enfermagem

Dimensao Definicéo

A Disparidade Uma lacuna entre a realidade atual e a desejada em
consequéncia de uma experiéncia de perda.

Sentimentos relacionados a A discrepancia criada entre o que € real e o ideal leva a

5 tristeza sentimentos de angustia e sofrimentos generalizados
Caracteristicas da tristeza cronica E a discrepancia continua de uma perda, que geralmete é
(pervasiva, permanente, generalizada e permanente. Os sintomas séo repetidos

C periddica, potencialmente periodicamente e sdo potencialmente progressivos.
progressiva)

D Gatilhos Sédo eventos desencadeadores de tristeza crénica; sao

situagdes, circunstancias e condi¢des que originam a
disparidade negativa resultante da perda e iniciam ou
exacerbam sentimentos de sofrimento.

E Enfrentamento interno Estratégias de enfrentamento pessoal positivo - usadas
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para lidar com os episddios periodicos de tristeza crénica

F Mecanismos de enfrentamento  Intervencdes de enfermeiros para auxiliar as pessoas a
externo enfrentarem a tristeza cronica

Ap0s a leitura da descricao dos critérios, das dimensdes do instrumento e dos conceitos
da Teoria da Tristeza Crbnica de Enfermagem, apresentamos o Instrumento Burke/Eakes
Chronic Sorrow Assessment Tool, em sua versdo preliminar. Por favor, avalie cada um dos itens

abaixo, marcando um X na resposta correspondente:



Itens Clareza de Pertinéncia Relevancia Dimenséao Observacao
Linguagem Teorica Avaliada

1. Vocé pode ter vivenciado os sentimentos seguintes, como resultado de sua
situagdo/perda. 112(3|4(5/1|23|4(5 |12 |3|4 |[5A |B |C |D|E |F
Nos momentos em que vocé vivencia esses sentimentos, por favor, indique quéo
perturbadores eles sdo para vocé.

(@) Triste

(b) Ansioso

(c) Com raiva

(d) Sobrecarregado

(e) Com coracéo partido

(f) Outro (Por favor, especifique):

2. Mesmo que algum tempo tenha passado desde que vocé comegou a lidar com sua
situacdo/perda, vocé pode ainda estar enfrentando algumas questdes e reacbesque | 1( 2| 3| 4|51 2|3|4(5 |12 (3|4 |5|/A |B |C |D |E |F
estdo em curso. Por favor, leia as afirmagdes abaixo e indique se elas sdo verdadeiras
para voce.

(2) Eu reconheco o vazio que essa situagdo/perda criou na minha vida.

(b) Eu penso na diferenca que essa situagdo/perda fez na minha vida.

(c) Eu vivenciei mudancas na minha vida como resultado da situa¢do/perda.

(d) Eu sinto seus efeitos de pequenas e diversas maneiras.

3. Os amigos e a familia podem também ser Uteis para vocé a medida em que vocé
lida com os sentimentos associados com sua situagdo/perda. Ajuda-me a lidarcom | 1| 2|3(4|5[(1|2|3|4|5 (1|2 (3|4 (5/A |B |C |D |E |F
meus sentimentos quando a familia e os amigos:
(a) me escutam;

(b) tém uma visdo positiva;

(c) aceitam meus sentimentos;

(d) fornecem apoio emocional;

(e) oferecem uma ajuda;

(f) reconhecem minha situago/perda;

(9) outro (por favor, especifique):

4. As questdes abaixo perguntam mais sobre 0s sentimentos que vocé pode ter
vivenciado e que estdo relacionados a sua situagdo/perda. Por favor, marque atéque | 1| 2|3|(4|5(1|2|3(4|5 (1|2 (3|4 [5|A |B |C |D |E |F
ponto cada afirmagdo abaixo é verdadeira para voce.

Ao descrever meus sentimentos sobre minha situacéo/perda, eu:

(a) tenho altos e baixos;

(b) sinto seus efeitos em outras partes da minha vida;

(c) sinto-os mais fortemente agora do que no inicio;

(d) acredito que eles vao impactar sobre mim pelo resto da minha vida.
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4. Podem existir certos momentos em que vocé tende a vivenciar os sentimentos
associados com sua situacéo/perda. Por favor, leia as afirmag@es seguintes e
indique quais sdo verdadeiras para vocé.

Esses sentimentos sobre minha situagéo/perda vém a tona quando eu:

(a) tenho que procurar cuidado médico;

(b) me dou conta de todas as responsabilidades que eu tenho;

(c) comparo onde estou agora com onde 0s outros estdo em suas vidas;

(d) penso em tudo que eu agora tenho para fazer;

(e) encontro alguém na mesma situacdo que eu;

(f) vivencio o aniversario (momento) de quando isso comegou;

(g) tenho um “dia especial” tal como aniversario ou feriado;

(g) tenho um “dia especial” tal como aniversario ou feriado;

(h) outro (por favor, especifique):

5. Ajuda-me a lidar com meus sentimentos quando profissionais de assisténcia:
(a) me escutam;

(b) reconhecem meus sentimentos;

(c) me respondem honestamente;

(d) me deixam fazer perguntas;

(e) levam tempo comigo;

(f) fornecem um bom cuidado;

(9) outro (por favor, especifique):

6. As afirmativas abaixo sdo coisas que vocé deve ter achado Util para vocé ao
administrar os sentimentos associados com sua situacéo/perda. Por favor, indique
quais sdo verdadeiras para vocé. Ajuda-me a lidar com meus sentimentos quando
eu:

(a) me mantenho ocupado(a);

(b) vivo um dia por vez;

(c) falo com alguém préximo(a) a mim;

(d) rezo;

(e) me exercito;

(f) contabilizo minhas béncaos;

(9) pratico meus hobbies;

(h) expresso meus sentimentos;

(i) vou & igreja, sinagoga ou outro lugar de adoracéo;

(j) falo com outras pessoas em situagéo semelhante;

(k) tomo uma atitude do “posso fazer”;

(1) falo com um pastor, rabino ou padre;

(m) falo com um profissional da sadde;

(n) foco no lado positivo;

(0) outro (por favor, especifique):




Assinatura do (a) Participante da Pesquisa

Maria Andréa Fernandes
Pesquisadora e Orientanda

Profa. Dra. Solange Fatima Geraldo da Costa
Orientadora e Pesquisadora Responsavel

Endereco e telefones para contato com as pesquisadoras:

Nucleo de Estudos e Pesquisa em Bioética e Cuidados Paliativos NEPBCP/CCS/UFPB
Telefone: 83 3216 7735 — Maria Andréa Fernandes (83) 98881-8318
Comité de Etica em Pesquisa do HULW/UFPB
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Apéndice C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Familiar cuidador)

Prezado (a) Senhor (a)

Gostariamos de convida-lo (a) para participar da pesquisa “Luto antecipatério: intervencao
de enfermagem para o cuidador familiar de pacientes em cuidados paliativos a luz da teoria da tristeza
cronica”. O estudo proposto tem os seguintes objetivos: identificar a tristeza cronica em familiares
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos utilizando o Instrumento de Avaliacdo da Tristeza
Cronica de Burke/Eakes versdo portugués o brasileiro; promover intervencdo de enfermagem é
adequada ao luto antecipatdrio do familiar cuidador de paciente em cuidados paliativos; compreender
o significado das cartas terapéuticas de enfermagem atribuido pela familia de pacientes em cuidados
paliativos que vivenciam o luto antecipatério a lua da Teoria da Tristeza Cronica. Este trabalho
contribuira para divulgar a importancia luto antecipatorio em familiares cuidadores de paciente em
cuidados paliativos. Para a realizacdo desta pesquisa, solicitamos a sua colaboracdo participando
deste estudo, por meio de uma entrevista individual, com a pesquisadora do trabalho.

Faz-se oportuno esclarecer, que a sua participacdo na pesquisa é voluntaria, portanto, vocé
ndo é obrigado a fornecer informacdes e/ou colaborar com atividades solicitadas pelas pesquisadoras,
podendo requerer a sua desisténcia a qualquer momento do estudo, fato este que ndo representara
qualquer tipo de prejuizo relacionado ao seu trabalho nesta instituicdo. Vale salientar que esta
pesquisa ndo trard nem dano previsivel a sua pessoa, visto que sua participacdo consistira em uma
entrevista.

A sua participacdo no estudo é voluntaria. Portanto, o (a) senhor (a) ndo é obrigado(a) a
fornecer informacdes e/ou colaborar com atividades solicitadas pelas pesquisadoras, podendo
solicitar sua desisténcia a qualquer momento da pesquisa.

No caso de desisténcia, o (a) senhor (a) ndo tera qualquer tipo de prejuizo em relacéo a
assisténcia prestada ao paciente pela equipe de satde do Servigo hospitalar. Vale salientar que esta
pesquisa ndo trard nem dano previsivel a sua pessoa, visto que sua participacdo sera apenas uma
entrevista.

E importante destacar que receberd uma copia do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e que a pesquisadora estara a sua disposi¢cdo para qualquer esclarecimento que considere
necessario em qualquer etapa da pesquisa. Diante do exposto, caso venha a concordar em participar
da investigagdo proposta, convido o (a) vocé conjuntamente comigo, a assinar este Termo.

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto, bem

como da participacdo da pesquisadora como entrevistadora, declaro o meu consentimento em
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participar da pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na investigacdo sejam utilizados

para fins cientificos.

Jodo Pessoa, / /20120.

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa

Maria Andréa Fernandes
Assinatura da Pesquisadora e Orientanda

Profa. Dra. Solange Fatima Geraldo da Costa
Orientadora e Pesquisadora Responsavel

Endereco e telefones para contato com as pesquisadoras:
Endereco e telefones para contato com as pesquisadoras:

Nucleo de Estudos e Pesquisa em Bioética e Cuidados Paliativos NEPBCP/CCS/UFPB
Telefone: 83 3216 7735 — Maria Andréa Fernandes (83) 98881-8318

Comité de Etica em Pesquisa do HULW/UFPB
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Apéndice D — Entrevista semiestruturada (Cuidador Familiar)

Me fale como foi para vocé os encontros com a enfermeira.

Os encontros te ajudaram a resolver alguns problemas que vocé estava enfrentando ou néo?
Me fale sobre o que aconteceu em cada um dos encontros com a enfermeira.

Me conte como foi voceé receber a carta. VVocé leu sozinha ou compartilhou com mais
alguém?

Receber a carta Ihe ajudou no cuidado do seu familiar ou atrapalhou?

Como vocé se sente agora em relagdo ao cuidado do seu familiar?

E a sua relagdo com os outros membros da sua familia como esta agora?

Estou aqui para te ouvir atentamente sobre toda essa experiencia que partilhamos juntas.
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INSTRUMENTO DE AVALIAGAO DA TRISTEZA CRONICA DE BURKE/EAKES VERSAO PORTUGUES
BRASILEIRO

As questdes abaixo sdo feitas sobre os efeitos que certos eventos ou situaces da vida podem ter sobre pessoas por um
periodo de tempo, de modo que profissionais que ajudam podem ir ao encontro de suas necessidades de uma forma
melhor. Ao responder essas perguntas, por favor, mantenha o foco sobre o impacto que esses eventos ou situacdes da vida
continuam a ter em sua vida. Nao existem respostas certas ou erradas. VVocé nao tem de responder a qualquer das questoes
nem a todas elas e pode parar de responder sem qualquer prejuizo para vocé. Obrigado por dedicar seu tempo a responder

essas questdes.

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Qual das alternativas seguintes melhor descreve sua situacdo? (Por favor, marque apenas uma alternativa)

(a) Pai ou mée de crianca com deficiéncia a
(b) Pessoa com doenga crbnica. a

(c) Cuidador de familiar com doenca crénicaem Q
cuidados paliativos

(d) Pessoa com luto a

2. Eutenho lidado com essa situagdo/perda por

(Por favor, especifique a deficiéncia)

(Por favor, especifique a
doenca)
(Por favor, especifique a doenca e a relacéo do paciente
com vocé)

(Por favor, especifique a relagdo do(a) falecido(a) com
VOCe)

anos. (Por favor, escreva o nimero de anos).

3. Por favor, fornega as seguintes informagdes sobre vocé mesmo:

(a) Sexo:
Masculino ]
Feminino ]

(b) Idade: anos.

(c) Estado civil:
Solteiro (a)
Casado (a)
Vilvo (a)
Divorciado (a)
Separado (a)
Unido estavel

[ S Sy

(d) Religido:
Protestante u
Catolico (a) a
Judeu (ia) a
Outro (por favor escreva)

(e) Cor ou Raca Auto Referida (como a pessoa
se denomina):

Branco |

Afro-americano a

Pardo a

Indigena a

Asiatico Q

Outro (por favor, escreva)

(f) Por favor, indique seu nivel de escolaridade completo

mais elevado:

a. Menos do que o ensino médio
Ensino médio completo
Formac&o técnica
Nivel superior completo
Mestrado completo
Doutorado ou equivalente

o oo0o
OO0 00O0d

(g) Total da renda familiar por més, considerando todas

as fontes, rendimento bruto:
(e) De 0 até 1 Salario minimo

a
(f) De 1 a 3 Salérios minimos a
(g) De 3 a5 Salarios minimos a
(h) De 5 a 10 Salarios minimos a
(i) Acima de 10 Salarios minimos a
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DISPARIDADE

4. Mesmo que algum tempo tenha passado desde que vocé comecou a lidar com sua situacdo/perda, vocé pode
ainda estar enfrentando algumas questdes e reacfes que estdo em andamento. Por favor, leia as afirmacdes
abaixo e indique se elas sdo verdadeiras para vocé. Lembre-se, ndo existem respostas certas ou erradas.

Pontuacgdo
Disparidade Verdadeiro Falso Valor
1 0

(a) Eu reconheco o vazio que essa situagdo/perda criou na U Verdadeiro |d Falso

minha vida.
(b) Eu penso na diferenca que essa situa¢do/perda fez na minha U Verdadeiro |4 Falso

vida.
(c) Eu vivenciei mudancgas na minha vida como resultado da U Verdadeiro |U Falso

situacdo/perda.
(d) Eu sinto seus efeitos de diversas maneiras. U Verdadeiro |d Falso

SENTIMENTOS RELACIONADOS A TRISTEZA

Vocé pode ter vivenciado os sentimentos seguintes, como resultado de sua situagdo/perda.
5. Nagueles momentos em que vVocé vivencia esses sentimentos associados com sua situagao/perda, gostaria que
indicasse 0 quanto sdo perturbadores para vocé. Lembre-se, ndo existem respostas certas ou erradas.

Pontuagdo
Sentiment Néo Vivenciei isso, Vivenciei isso e Vivenciei Val
entimentos vivenciei mas nao foi foi de certo isso e foi alor
iSSO perturbador modo muito
perturbador perturbador
1 2 3 4

(@) Triste

(b) Ansioso

(c) Com raiva

(d) Sobrecarregado

(e) Com coracéo partido

(f) Outro (Por favor,
especifique):

CARACTERISTICAS DA TRISTEZA CRONICA (PERVASIVA, PERMANENTE, PERIODICA,
POTENCIALMENTE PROGRESSIVA)

As guestbes abaixo perguntam mais sobre 0s sentimentos que vocé pode ter vivenciado e que estdo relacionados
a sua situagdo/perda. Por favor, marque até que ponto cada afirmagdo abaixo é verdadeira para vocé.
6. Ao descrever meus sentimentos sobre minha situacdo/perda, eu:

Pontuacéo
Caracteristicas da tristeza cronica Verdadeiro Falso Valor
1 0
(a) tenho altos e baixos. 0 Verdadeiro U Falso
(b) sinto os efeitos da situacdo/perda em outras partes da minha vida.  [Q Verdadeiro U Falso
(c) sinto os efeitos da situagao/perda mais forte agora do que no inicio. |d Verdadeiro U Falso
(d) acredito que eles vdo impactar sobre mim pelo resto da minha vida. [Q Verdadeiro U Falso

GATILHOS

Podem existir certos momentos em que vocé tende a vivenciar os sentimentos associados com sua situacdo/perda.
Por favor, leia as afirmagdes seguintes e indique quais sdo verdadeiras para vocé.



7. Esses sentimentos sobre minha situacdo/perda vém & tona quando eu:
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Pontuacéo
Gatilhos Verdadeiro Falso Valor
1 0

(a) tenho que procurar cuidado médico; U Verdadeiro U Falso
(b) me dou conta de todas as responsabilidades que eu tenho; U Verdadeiro U Falso
(c) comparo onde estou agora com onde 0s outros estdo em suas U Verdadeiro U Falso
vidas;

(d) penso em tudo que eu tenho que fazer agora; U Verdadeiro U Falso
(e) encontro alguém na mesma situagao que eu; U Verdadeiro U Falso
(f) vivencio o “aniversario” de quando essa situacdo/perda U Verdadeiro U Falso
comecou;

(g) tenho um “dia especial” tal como aniversario ou feriado; U Verdadeiro U Falso

(h) outro (por favor, especifique):

MECANISMOS DE ENFRENTAMENTO INTERNO

As afirmativas abaixo sdo coisas que vocé deve ter achado Util ao administrar os sentimentos associados com sua

situacdo/perda. Por favor, indique quais sdo verdadeiras para vocé.

8. Ajuda-me a lidar com meus sentimentos quando eu:

Pontuacdo
Enfrentamento interno Nunca tentei Tentei, mas Tentei e foi de Tentei e foi
nao foi (til certo modo Util muito Gtil
1 2 3 4

Valor

(a) me mantenho ocupado(a);

(b) vivo um dia de cada vez;

(c) falo com alguém préximo(a) a
mim;

(d) rezo;

(e) me exercito;

(f) contabilizo minhas béncéos;

(g) pratico meus hobbies;

(h) expresso meus sentimentos;

(i) vou & igreja, sinagoga ou
outro lugar de adoracéo;

(j) falo com outras pessoas em
situacdo semelhante;

(k) tomo uma atitude do “posso

fazer”;

(1) falo com um pastor, rabino ou
padre;

(m) falo com um profissional da
saude;

(n) foco no lado positivo;

(o) outro (por favor, especifique):

MECANISMOS DE ENFRENTAMENTO EXTERNO

As questdes seguintes devem descobrir como profissionais de assisténcia podem ajudar pessoas que estao lidando
com situacBes/perdas tais como a sua. Por favor, indique quais sdo verdadeiras para vocé. Lembre-se, ndo existem

respostas certas ou erradas.

9. Ajuda-me a lidar com meus sentimentos quando profissionais:




108

Pontuacéo
Enfrentamento externo Nunca tentaram | Tentaram, mas | Tentaram e foi de | Tentaram e foi
nao foi Gtil certo modo Util muito (til Valor
1 2 3 4

(a) me escutam;

(b) reconhecem meus sentimentos;

(c) me respondem honestamente;

(d) me deixam fazer
perguntas;

(e) permanecem mais tempo
comigo;

(f) fornecem um bom cuidado;

(9) outro (por favor, especifique):

Os amigos e a familia podem ser (teis na medida em que vocé lida com os sentimentos associados com sua
situacdo/perda. Por favor, leia as afirmagdes seguintes e indique quais sdo verdadeiras para vocé.
10. Ajuda-me a lidar com meus sentimentos gquando a familia e 0s amigos:

Pontuagédo
Enfrentamento externo Nunca tentaram | Tentaram, mas | Tentaram e de | Tentaram e foi
ndo foi Gtil certo modo foi muito Uil Valor
util
1 2 3 4

(a) me escutam

(b) tém uma visao positiva;

(c) aceitam meus sentimentos;

(d) fornecem apoio emocional;

(e) oferecem uma ajuda;

) reconhecem minha
situacdo/perda;

(9) outro (por favor, especifique):

Obrigado por responder a essas questdes. Por favor, devolva o questionario neste momento.

Escore

<31 — Risco bhaixo de tristeza cronica
32-69 — Risco moderado de tristeza cronica

70-139 Risco muito elevado de tristeza cronica
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APENDICE E - Cartas terapéuticas

b

Jodo Pessoa, 10 de margo de 2020

) Prezada Acacia, saudacoes!

E um prazer encontra-la. Desejo compartilhar o que aprendi com vocé, durante nossos
encontros, e o que acredito ter sido capaz de Ihe oferecer em nossas conversas.

Vocé também compartilhou alguns de seus sentimentos de tristeza sobre a fragilidade
de sua mae por causa da doenca e sua jornada continua para encontrar suas proprias maneiras
de conviver com essa situacao.

Fiquei sabendo que, desde que o cancer de sua mée foi diagnosticado, vocé participa
diretamente dos cuidados, que essa tem sido uma caminhada desafiadora e que sua familia
enfrenta essa jornada sempre unida. E provéavel que as familias que se apoiam e se respeitam
mutuamente tém a capacidade de lidar com experiéncias profundamente dolorosas e reagir
positivamente.

Acécia, vocé ensina diariamente sobre forca, coragem e fé, na iminéncia de morte, e
demonstra uma capacidade excepcional de enfrentar esse desafio, e emergir com coragem e
sensibilidade e sua fé em Deus € o recurso essencial de que vocé necessita para restaurar sua
forca e determinacdo. Observei uma extensdo desse compromisso quando VOCcé expressou
abertamente sua compreensdo sobre o futuro e aceitou que sua mae estara bem quando
completar sua caminhada. Vocé compartilhou seu entendimento de que, mesmo em meio a
tristeza, pode haver alegria, ao relatar as mudancas e as béncaos em sua familia, que floresceram
com o resultado do nascimento de suas sobrinhas.

Acécia, vocé é uma filha incrivel, que reafirma diariamente seu amor por sua mée e sua
familia, reforcando sua habilidade de dar outro sentido, principalmente, quando se trata de
situacOes dolorosas. Agradeco pelo compromisso que demonstrou em nossos encontros, por
compartilhar a experiéncia. Em outro momento, estarei com vocé para saber se gostaria de
avaliar o que foi atil ou ndo em nosso trabalho, juntas, para que possamos continuar a
proporcionar, cada vez mais, bem-estar ao familiar cuidador de paciente com doenca cronica.

Com carinho,

Maria Andréa Fernandes

Doutoranda do Programa de P6s-Graduacédo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318
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Jodo Pessoa, 10 de margo de 2020

Prezado Amor, saudacdes!

E um prazer encontréa-lo. Desejo compartilhar o que aprendi com vocé, durante nossos
encontros, e o que acredito ter sido capaz de lhe oferecer em nossas conversas.

Amor, fiquei impressionada com o carinho que vocé demonstra por seu filho e muito
tocada com as historias que conta sobre como se empenha no cuidado, desde que ele foi
acometido pela doenca, compartilhando abertamente suas preocupacdes e medos, sobre como
sua vida mudou e como tem sido a jornada mais desafiadora e dificil que vocé, como pai,
enfrentou.

Observei a proximidade com sua familia e a preocupacao que vocé tem, ndo apenas com
0 bem-estar do seu filho, mas também com o de sua familia. Concordamos que a doenga € um
assunto de familia! Quando uma pessoa da familia esta doente, isso afeta todos os membros da
familia. Por isso, vocés precisam um dos outros para unir forcas e enfrentar as adversidades que
a doenca impde.

Conheci um pai que mostrou que nao é aceitavel apenas ficar triste, mas também ficar
bravo com Deus, por tantas perguntas sem respostas, mas nio se preocupe com isso. E preciso
uma confianca profunda e duradoura para reclamar abertamente com o Divino o porqué da sua
raiva. Em um dos nossos encontros, pude perceber, no olhar do seu filho, muito amor por vocé,
foi emocionante. A forca que vocé encontra na sua fé ¢ admiravel: “Deus me ajuda a lidar com
os meus medos e com as minhas dores”. Por causa de suas fortes crengas espirituais, vocé se
abriu para a possibilidade de encontrar uma maneira doce de viver ao lado do seu filho. Sua
capacidade de sentir alegria, de sorrir e de abracar a esperanca 0 ajudara a descobrir um
significado nessa experiéncia.

Quero expressar minha gratidao pelo privilégio de ter a oportunidade de aprender mais
sobre sua experiéncia de cuidar de um filho com doenca crénica. Em outro momento, estareli
com vocé para avaliar o que foi Gtil ou ndo em nosso trabalho, para que possamos continuar
nossos esforgos para melhorar o bem-estar do familiar cuidador de paciente com doenca
cronica.

Com carinho,

Maria Andréa Fernandes
Doutoranda do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318
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7 Prezada Carinho, saudacgdes!

Tive o prazer de conhecé-la. Gostaria de compartilhar o que aprendi com vocé durante
0S NOSS0S encontros.

Em primeiro lugar, Carinho, quero dizer o quanto estou impressionada com a forca e a
coragem gue vocé mostrou com sua capacidade de viver tantas situacdes dificeis.

Carinho, vocé encontrou coragem para entrar em assuntos dolorosos sobre sua
experiéncia de sofrimento e da incerteza da doenga de sua filha e do futuro. Encontrei uma mée
destemida para enfrentar uma luta &rdua em busca de um tratamento para sua filha que
amenizasse o sofrimento das lutas perdidas.

Vi em vocé uma presenca angelical, um amor verdadeiramente incondicional, com tanta
delicadeza, tantos carinhos e cheiros nos cuidados dedicados a sua filha, que vocé diz ser sua
Flor, “a flor mais preciosa e cheirosa”. Gostaria de lhe dizer que Flor me confidenciou que o
seu sorriso € o que ela mais gosta em vocé e que te ama demais, que sempre finge que esta
dormindo s6 para ver vocé vigiando seu sono e sabe do seu amor por ela. E impressionante a
perseveranga que vocé demonstrou para criar maneiras de enfrentar os desafios que a doenca
trouxe para a vida de sua familia.

Na busca por se aproximar de Deus, vocé encontra forcas para compreender a
experiéncia de ser mae de uma filha com doenca crbnica e progressiva e a suportar sua
caminhada com muita paciéncia e amor. Sua fé inabalavel faz de vocé uma mulher admiravel.
N&o podemos esquecer do exemplo de fé que Maria nos deixou. Desde que soube que seria a
mde do Filho de Deus, ela se manteve firme e com uma confianca inabalavel nos planos do
Senhor. Essa virtude mariana nos leva a refletir sobre a grandiosidade do modelo deixado por
Ela para nos.

Carinho, agradeco pelo compromisso que demonstrou em nossoS encontros, por
compartilhar a experiéncia. Em outro momento, estarei com vocé para saber se gostaria de
avaliar o que foi Gtil ou ndo em nosso trabalho, juntas, para que possamos continuar a nos
esforcar por proporcionar bem-estar ao familiar cuidador de paciente com doenca cronica.

Com apreco,

Maria Andréa Fernandes
Doutoranda do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318
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) Prezada Esperanca, saudacdes!

E um prazer encontra-la. Desejo compartilhar o que aprendi com vocé, durante nossos
encontros, e o que acredito ter sido capaz de Ihe oferecer em nossas conversas.

Em primeiro lugar, Esperanca, assim que a conheci, fiquei impressionada com sua
cordialidade, e pelo que observei, as pessoas admiram muito seu jeito amavel.

Esperanca, vocé tem pontos fortes, e 0os que mais admiro sdo seu senso de humor, seu
amor e lealdade com sua familia, seu interesse em ajudar os outros e sua vontade de falar o que
pensa comigo.

Admiro sua persisténcia para garantir o melhor conforto para sua mae. Agradeco pela
confianca em poder falar de suas frustracbes comigo e compartilhar algumas coisas que a
deprimem. VVocé tem muita forca e habilidade para lidar com problemas. Fiquei admirada com
sua resiliéncia.

Esperanga, a ligacéo entre vocé e sua mae é muito forte e é lindo seu jeito carinhoso de
cuidar dela — presenciei varias vezes vocé dizendo: “Mamae, eu te amo!”, e ela, com os olhos
cheios de lagrimas e com a voz embargada, falava: “Eu também te amo, minha querida”! Para
mim, foi emocionante! Outra coisa que me chamou muita atencdo em vocé foi sua confianca
em Deus para superar os momentos dificeis. Nos pequenos gestos e nas coisas mais simples da
vida, € que o amor constréi, completa e transforma.

Lembro-me, com felicidade, das historias que vocé contava sobre seus netos.
Claramente, tem muito amor envolvido entre vocés, e isso te faz muito bem. E muito importante
que, nesses momentos dificeis, tenhamos um porto seguro, e esse afeto familiar renova a
esperanca de dias melhores.

Foi divertido e emocionante conversar com vocé. Confio em sua sabedoria e experiéncia
para poder ressignificar sua vida. As experiéncias que vocé compartilhou comigo, sem divida,
aprimorardo nosso trabalho com pessoas que sofrem com doencas cronicas.

Com carinho,

Maria Andréa Fernandes
Doutoranda do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318
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Prezado Girassol, saudacdes!

E um prazer encontréa-lo. Desejo compartilhar o que aprendi com vocé, durante nossos
encontros, e o que acredito ter sido capaz de Ihe oferecer em nossas conversas.

Girassol, vocé demostrou preocupagdes sobre como lidar com a doenga do seu pai.
Também compartilhou alguns de seus sentimentos de tristeza e luto com os quais tem lutado
desde a morte de sua avo.

Vocé foi muito corajoso ao revelar seus medos e angustias em relacdo ao estagio final
da doenca do seu pai e sua recente perda. S&o admiraveis sua determinacao e sua capacidade
de refletir sobre suas aflicGes e a disposicdo para aceitar algumas ideias e possibilidades. VVocé
foi encorajado a se abrir para sua esposa e para seus filhos para que os deixem ver seu lado
sensivel, ter um tempo para vocé fazer o que gosta, pensar sobre os prazeres de sua vida, 0s
momentos de alegria com seu pai e refletir sobre seus sentimentos. VVocé aceitou o desafio e
compartilhou comigo as mudancgas incriveis que ocorreram nessas Ultimas semanas. Essa
abertura possibilita conviver com as dores humanas mais dificeis de se compreender e
ressignifica-las.

Séo impressionantes sua sinceridade e sua forca de vontade de alcancar essas mudancas.
Vocé relatou que se sente bem melhor e que, depois que se abriu com sua familia, se sente mais
protegido e que hoje tem participado de momentos de oragdes com sua esposa. Além disso, tem
conduzido o cuidado com seu pai com mais serenidade. Estimo sabedoria para seguir essa
experiéncia e atribuir um novo significado a sua vida em familia.

Desejo que vocé continue a florescer em resposta aos desafios que a vida oferece. As
experiéncias que vocé compartilhou comigo, sem duvida, aprimorardo nosso trabalho com
pessoas que sofrem com doencas cronicas.

Com carinho,

Maria Andréa Fernandes
Doutoranda do Programa de P6s-Graduacédo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318
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) Prezada Jasmim, saudacdes!

E um prazer encontra-la. Desejo compartilhar o que aprendi com vocé, durante nossos
encontros, e o que acredito ter sido capaz de Ihe oferecer em nossas conversas.

Fiquei bastante impressionada com sua capacidade de me contar sobre a doenga de sua
irm& Azaleia e de como vocé esta se sentindo. Percebi que os momentos de raiva e de tristeza
de sua irma parecem te magoar bastante e, as vezes, vocé se sente esgotada. Concordamos que
essa é uma forma que ela encontrou de se distanciar de vocé, porque sabe que a doenca dela
estad no estagio final.

Diante dessa situacdo, sugeri que vocé adotasse uma atitude de nunca desistir dela.
Comunicar-se com seus filhos para que, juntos, vocés pudessem trabalhar melhor para resolver
essa tristeza e raiva de Azaleia.

Jasmim, fiquei impressionada ao saber que vocé tem lutado com muita determinacao e
carinho contra essas reacfes da sua irma e que a unido da familia conseguiu acalméa-la e
diminuir essas atitudes. Nos recusamos a enfrentar a realidade da proximidade da morte e nos
esforcamos por negé-la. Negamos para n6s mesmos e para 0s outros, ao inves de falar do
essencial: amor, perddo e gratidao, e esquecemos de nos apoiar para passar por essa caminhada
ardua - envolvemos esse momento com siléncio e solid&o.

Foi emocionante presenciar a familia unida para celebrar o aniversario dela. Esses
sentimentos s6 podem ser preenchidos pelo amor. E incrivel como cada um de vocés encontrou
maneiras diferentes e Unicas de se apoiar nessa jornada. O afeto na relacdo com as pessoas traz
a confiancga de que somos parte importante de um grupo ou familia, 0 que nos da uma sensagéo
de paz interior.

Jasmim, vocé acredita que a fé e a esperanca que ha em seu coracao Ihe permitiu manter
a perseveranca. Essa abordagem de superar os sentimentos de raiva de Azaleia possibilitou
oferecer uma chance de viver todo o carinho que vocé e seus filhos tém para dedicar a ela.
Aprendi com vocé sobre coragem, vontade e amor, enquanto dedicava seus cuidados a sua irma.

Agradeco pelo compromisso que demonstrou em nossos encontros, por compartilhar a
experiéncia. Em outro momento, estarei com vocé para saber se gostaria de avaliar o que foi
atil ou ndo em nosso trabalho, juntas, para que possamos continuar a nos esforcar para
proporcionar bem-estar ao familiar cuidador de paciente com doenca crénica.

Com carinho,

Maria Andréa Fernandes

Doutoranda do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318



115

Jodo Pessoa, 13 de margo de 2020

|
2

AN\
7 Prezada Lirio, saudagdes!

E um prazer encontra-la. Gostaria de compartilhar o que aprendi com vocé, durante
nossos encontros, e 0 que acredito ter sido capaz de lhe oferecer em nossas conversas.

Lirio, é impressionante os desafios de salde que vocé enfrenta ao cuidar de sua tia
Amélia. Ouvi de alguns profissionais como vocé demonstrou seu cCompromisso e apoio a sua
tia, quando a visitava diariamente no hospital, mesmo tendo que trabalhar para ajudar nas
despesas financeiras de sua familia. Os ajustes que vocé fez, durante a hospitalizacdo de sua tia,
sdo dificeis e, por isso, ndo se sinta culpada. Vocé acompanha de perto todo o tratamento e
conduz todo o cuidado junto com a cuidadora. Quando sua tia precisa, vocé realmente esta ao
seu lado, com muito carinho e zelo.

Lirio, vocé é uma sobrinha dedicada, e sua tia expressa muito carinho por vocé. Apesar
das limitacBes que a progressdo da doenca impde, Amélia é uma pessoa muito feliz, e a
felicidade pode surgir nos pequenos detalhes e, principalmente, na alegria de saber que vocé é
querida e amada. Observei que vocé se preocupa muito com a religiosidade e a espiritualidade
de sua tia, e isso é admirdvel! Compartilnei momentos de ora¢do com vocés.

Vocé, seu marido e seus filhos sdo a familia de Amélia, e é lindo ver como vocés se
complementam. Uma familia cercada de amor, paciéncia, respeito e cumplicidade é um porto
seguro, onde encontramos o0 suporte necessario para as adversidades.

Lirio, agradeco pelo compromisso que demonstrou em nossos encontros de compartilhar
a experiéncia. Em outro momento, estarei com vocé para saber se gostaria de avaliar o que foi
atil ou ndo em nosso trabalho, juntas, para que possamos continuar a nos esforcar por
proporcionar, cada vez mais, bem-estar ao familiar cuidador de paciente com doenca crénica.

Com aprego,

Maria Andréa Fernandes
Doutoranda do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318
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7Prezada Flor de Liz, saudagdes!

E um prazer encontra-la. Desejo compartilhar o que aprendi com vocé, durante nossos
encontros, e o que acredito ter sido capaz de Ihe oferecer em nossas conversas.

Flor de Liz, agradeco pelo compromisso que demonstrou em nosso trabalho, ao explorar
a experiéncia de sofrimento da doenca de sua irmd Rosa, que impactou sua vida e a de sua
familia.

Vocé encontrou forcas para entrar em algumas conversas dificeis e dolorosas sobre sua
experiéncia, tanto por causa da complexidade da doenca de sua irm&@ Rosa, com todas as
fragilidades e limitacGes fisicas e emocionais, quanto pelas incertezas do futuro. Fiquei
impressionada com a perseveranca que demonstra ao buscar maneiras criativas de enfrentar os
desafios que a doenca crbnica trouxe para suas vidas.

Além disso, ensinou como as mulheres que cuidam de um familiar querido com doenca
e dores cronicas enfrentam desafios distintos. Admiro sua persisténcia em garantir o bem-estar
de sua irmé Rosa. Cuidar sozinha dela, convivendo diariamente com a fadiga e a dor, enquanto
mantém seu papel de irma e amiga, foi um desafio Unico. Vocé me ajudou a perceber como a
natureza imprevisivel da doenca crbnica convida a dor fisica e ao isolamento emocional
daqueles que mais amamos. Aprendemos que a perda da conexdo emocional pode ser mais
dificil de suportar e causa mais sofrimento do que a prépria doenca.

Vocé mostrou uma nova perspectiva da complexidade de ser cuidadora de uma irméa que
sO tem vocé que a enxerga com carinho, amor e respeito, em meio a tantas incertezas.
Compreendemos o grande impacto que a doenca de Rosa tem em sua vida, como a sobrecarga
do papel de cuidador e sua preocupacdo com 0s momentos de incertezas, de raiva e de
sofrimento.

Vocé é uma mulher corajosa e admirdvel, que reafirma diariamente sua fé e fortalece
sua capacidade de ressignificar o cuidado e a vida. E um privilégio observar todo seu cuidado,
cumplicidade e carinho com sua irma. A relacdo entre irmados é, provavelmente, um dos
vinculos mais duradouros na vida de uma pessoa. Vocé se apresentou uma mulher capacitada,
dotada de recursos e de criatividade para enfrentar os desafios que surgirem.

Quero expressar minha gratiddo por ter trabalhado com vocé. Desejo equilibrio e
sabedoria ao viver essa dificil experiéncia com a doenca da doce Rosa, sua irma. As
experiéncias que vocé compartilhou comigo, sem duvida, aprimorardo nosso trabalho com
pessoas que sofrem por causa de doencas cronicas.

Em outro momento, estarei com vocé para saber se gostaria de avaliar o que foi Gtil ou
ndo em nosso trabalho, juntas, para que possamos continuar a nos esforgar por proporcionar
bem-estar ao familiar cuidador de paciente com doenca crénica.

Com carinho,

Maria Andréa Fernandes

Doutoranda do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318
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) Prezada Gratidao, saudacoes!

E um prazer encontra-la. Desejo compartilhar o que aprendi com vocé, durante nossos
encontros, e o que acredito ter sido capaz de Ihe oferecer em nossas conversas.

Gratid&o, vocé é a pessoa que tornou a vida de sua familia mais facil de viver em meio
ao sofrimento causado pelo adoecimento do seu marido, que vocé chamou de Lindo. Percebi a
consideracdo e o amor entre vocés dois. Um relacionamento seguro e amoroso é um recurso
valioso em situacdes dificeis.

Estou impressionada com sua evolugédo, pois, no primeiro encontro, em meio a tantas
lagrimas de sofrimento e de medo de um futuro incerto, vocé se transformou em uma mulher
consciente das condicdes de saude do seu marido e que consegue olhar para o futuro com
perseveranca. Mas, chegar aqui ndo foi facil. A mulher, m&e e esposa de hoje teve que vencer
varios obstaculos: primeiro, e mais importante, foi entender que o cancer do seu marido estava
progredindo rapido e que o fim se aproximava. Depois, convencer a si mesma e a sua familia
que esses Ultimos meses podem e devem ser vividos da melhor forma possivel e acreditar
nisso: cuidar do corpo e do espirito para agir no dia a dia sem medo. Encontrou na fé uma forma
de se manter em um processo constante de aprendizagem — essa, certamente, € uma fonte de
energia para VOCeé.

Numa conversa com sua sogra, fiquei sabendo que, quando a familia se sentia fraca
diante do sofrimento, vocé demonstrava ser forte e ensinava todos a lidarem com a situacéo de
perda iminente. Os desafios e os obstaculos fazem parte da experiéncia humana e sdo sempre
uma grande oportunidade de aprender, crescer e evoluir. O carinho e 0 apoio que vocé dedica
ao cuidar de seu marido refletem a maneira amorosa de elogia-lo por suas forgas e habilidades
de se adaptar a cada limitacdo que a doenca inflige. E impressionante ver sua coragem e
sabedoria para resolver problemas. Estou confiante na sua capacidade de ressignificar sua vida.

Gratidao, agradeco pelo compromisso que demonstrou em compartilhar sua experiéncia.
Em outro momento, estarei com vocé para saber se gostaria de avaliar o que foi Gtil ou ndo em
nosso trabalho, juntas, para que possamos continuar a nos esforcar por proporcionar, cada vez,
mais, bem-estar ao familiar cuidador de paciente com doenca cronica.

Com carinho,

Maria Andréa Fernandes
Doutoranda do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318
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) Prezada Saudade, saudagdes!

E um prazer reencontra-la para compartilhar o que aprendi com vocé, durante nossos
encontros, e o que acredito ter sido capaz de Ihe oferecer em nossas conversas. Fico emocionada
por poder compartilhar a experiéncia da doenca de sua mée e sua luta continua para vencer as
dificuldades, buscando forgas para levar a vida adiante. Tem sido uma jornada desafiadora, pois
vocé sofreu a perda do seu querido pai, anteriormente, enfrentou o luto e conseguiu reorganizar
sua vida com muita coragem e sensibilidade.

Quando vocé se autodenominou ‘Saudade’, foi emocionante. Quando a saudade nao vai
embora, é porque o amor decidiu ficar, porque é eterno. Conheci uma mulher amorosa, que,
além de cuidar da mae, € o apoio emocional para sua irm&, que ndo conseguiu superar a perda
do pai e, agora, o processo de adoecimento da mde. Observei que vocé é consciente da
fragilidade dessa situacdo ao expressar abertamente questdes profundamente dolorosas em
relacdo ao futuro.

E impressionante sua capacidade de manter a familia unida, apoiando-se e se
respeitando. Sei da admiracdo e do amor que seu marido tem por vocé. Soube que ele te elogiou
bastante e demonstrou sentir orgulho de vocé, que é muito corajosa, amavel e carinhosa. E uma
pessoa espiritualizada, de muita fé em Deus e que considera a religido um apoio importante
para renovar a fé, conseguir forcas e conforto diante das adversidades da vida.

Saiba que sua capacidade de sentir alegria, de sorrir, de abracar a esperanca e descobrir
um significado nessa experiéncia a ajudara a seguir em frente, com paz de espirito e bem-estar.
Sua atitude e reacdo emocional em relacdo aos acontecimentos fazem diferenca nesse processo
de enfrentamento das dificuldades da vida. O cuidado e o zelo com sua familia, além de sua
positividade, criam um clima de confianca, o0 que reduz 0 medo e a ansiedade. Sua crenca de
que Deus a ama incondicionalmente parece ter ajudado vocé a entender essa experiéncia,
encorajando-a a expressar as emocoes e a enfrentar os problemas e adaptar-se a eles.

Quero expressar minha gratiddo por ter trabalhado com vocé. Desejo equilibrio e
sabedoria para viver essa dificil jornada na doenca de sua mde. As experiéncias que vocé
compartilhou comigo, sem davida, aprimorardo nosso trabalho com pessoas que sofrem com as
doencas cronicas.

Em outro momento, estarei com vocé para avaliar o que foi Util ou ndo em nosso
trabalho, para que possamos continuar a, cada vez miss, proporcionar bem-estar ao familiar
cuidador de paciente com doenga cronica.

Com carinho,

Maria Andréa Fernandes

Doutoranda do Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem da UFPB
Fone: (83) 9.8881-8318
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Anexo A — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa
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UNIVERSIDADE FEDERAL DA
PARAIBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: TEORIA DA TRISTEZA CRONICA: INTERVENGAO DA ENFERMAGEM NO LUTO
ANTECIPATORIO DE FAMILIAR CUIDADOR DE PACIENTES S0OB CUIDADOS
PALIATIVOS

Pesquisador: MARIA ANDREA FERNANDES

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 26539619.5.0000.5183

Institui¢do Proponente: Hospital Universitario Laure Wanderley/UFPB
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Niamero do Parecer: 3.787 780

Apresentagio do Projeto:

Projeto de Pesquisa Vinculado ao PROGRAMA DE POS-GRADUAGAOQ EM ENFERMAGEM-NIVEL
DOUTORADO, CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE, Nucleo de Estudos e Pesquisa em Bioética e
Cuidados Paliativos — NEPBCP, Federal da Paraiba, sob orientacdo da Dra. Solange Fatima Geraldo Da
Costa.

O método do estudo serda a pesquisa mista, onde combina os métodos de pesquisa qualitativa e
quantitativa. O local de realizag3o da pesquisa sera a Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital Padre
Zé, localizado no municipio de Jodo Pesseca (PB), especificamente os cuidadores de pacientes em cuidados
paliativos. As etapas serdo: A primeira fase refere-se aos dados quantitativos da investigacdo que
compreende em traduzir, adaptar culturalmente e validar para a populacdo de lingua portuguesa (Brasil) o
instrumento de avaliac3o da Teoria de médio alcance de enfermagem da Tristeza Crénica (Middle Range
Nursig Theory of Chronic Sorrow — NCRCS) em familiares de pacientes sob cuidados paliativos que
vivenciam o luto antecipatdrio, denominado de Ferramenta de avaliag3o de tristeza cronica de Burke/Eakes
(Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool). Posteriormente, havera a constituicdo de um comité de
especialistas que sera para revisar e

Enderego: Heospital Universitario Lauro Wanderey - 2% andar - Campus | - UFFB.

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 52.052-200
UF: PB Municipio: JOAD PESS0A
Telefone: (82)3218-7084 Fax: (83)3218-7522 E-mail: comitedestica.hulw2012@gmail.com
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Cantinuagio do Parecer: 3. 787.780

comparar todas as traduces realizadas, sera composto por 30 professores doutores, bilingues, de
diferentes areas da satde. Para a analise dos dados do comité de especialista sera realizada uma andlise
descritiva e para a validade de contetido do instrumento sera utilizado o indice de Validade de Contetido
(IWC). Em sequida, sera aplicado o instrumento em uma amostra da populac3o e assim, detectar erros e
confirmar a compreens3o de todas as perguntas nessa amostra e sera utilizada a técnica de prova, a qual
sera desenvolvida em uma Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital Padre Z&. A amostragem sera nio
probabilistica por acessibilidade e sera composta por 120 sujeitos que possuiram os seguintes critérios de
elegibilidade: ter idade igual ou superior a 18 anos; ser familiar cuidador do paciente em cuidados paliativos;
concordar em participar da pesquisa com a assinatura do TCLE. Os dados coletados serdo transportados
para uma planilha de dados do programa Excel for Windows, e entdo, para o programa de software
Statistical Package for Social Science (SPSS), versdo 22.0, para as seguintes analises: Descritiva: com
confecc3o de tabelas de frequéncia, medidas de posig3o (média, mediana, minima e maxima) e dispersio
(desvio- padrio); Coeficiente alfa de Cronbach: utilizado para verificar a consisténcia interna do CSQ
Adaptado; indice de Correlagio Intraclasse: usado para avaliacio da reprodutibilidade e estabilidade no
teste-reteste

A segunda fase da pesquisa compreende a abordagem qualitativa, sera utilizado o check list do Guideline
Censclidated Critenia for Reporting Qualitative Research (COREQ), bem como sera utilizado Instrumento de
Avaliacio da Tristeza Crdnica Burke/Eakes Adaptade na Versio Portugués Brasil. Em relagdo ao registro do
material empirico, sera feito mediante o sistema de gravacdo, através de um aparelho mp4, o material
empinco obtido sera analisado qualitativamente, por meio da técnica de analise de conteldo proposta por
Bardin (2016). Os dados obtidos a partir do material empirico onundo dos relatos dos familiares serio
analisados tendo como referencial tedrico a Teoria da Tristeza Cronica.

Adota como crtérios de inclus3o: ser cuidador familiar do paciente em cuidados paliativos e ter idade maior
que 18 anos.

Como critérios de exclusio cita: o cuidador familiar menor de 18 anos, e aqueles que ndo assinarem o
TCLE.

Enderego: Hospital Universitirio Lauro Wanderey - 29 andar - Campus | - UFPB.

Bairro: Cidade Universitiria CEP: 52.050-000
UF: PB Municipio: JOAQ PESS0A
Telefone: (83)3218-7064 Fax: (83)3216-7522 E-mail: comitedestica hulw2013@gmail.com
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Vigéncia do projeto: periodo de dezembro/2019 a setembrof2020.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:

+ Identificar a tristeza crénica em familiares cuidadores no processo de luto antecipatério de pacientes em
cuidados paliativos com base na teoria de médio alcance de enfermagem da tristeza cronica.

Objetivo Secundario:

+ Realizar a traducdo, adaptacdo cultural e validagdo para o contexto brasileiro do Instrumento de Avaliagdo
da Tristeza Cronica;

= Avaliar a tristeza crénica em familiares cuidadores no processo de luto antecipatério de pacientes em
cuidados paliativos utilizando o instrumento da tristeza cronica;

+ Propor intervencdes de enfermagem familiares cuidadores de pacientes em cuidados paliativos com base
na Teoria da Tristeza Crénica

Awvaliagido dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

0O pesquisador informa que os riscos minimos previsiveis, decorrente do estudo pretendido, podero advir
do possivel desconforto psicologico durante a entrevista para coleta de dados e do tempo dispensado para
responder 3s questies. Destaca-se que a qualquer momento os participantes pederdo recusar-se a
responder qualquer questionamento ou desistir de participar e retirar o seu consentimento, sem nenhuma
penalidade aos mesmos.

Beneficios:

Como beneficios decorrentes do estudo, a participagdo dos entrevistados contribuird para ampliacio do
conhecimento cientifico na area da Enfermagem, com énfase nos Cuidados

Enderego: Hespital Universitaro Lauro Wanderley - 29 andar - Campus | - UFFEB.

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 5g.050-200
UF: PB Municipio: JOAO PESS0A
Telefone: (82)3216-7084 Fax: (83)3218-7522 E-mail: comitedestica hulw201&@Egmail.com
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Paliativos. Além disso, apresentar um aspecto inovador para respaldar a pratica de enfermagem nos
cuidados paliatives no processe do luto antecipatonio tendo como referencial a Teoria da Tristeza Crénica.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O estudo apresenta viabilidade para seu desenvolvimento, bem como apresenta relevancia e aspecto
inovador para respaldar a pratica de enfermagem nos cuidados paliatives no processo do luto antecipatério
tendo como referencial a Teona da Tristeza Cronica.

O protocolo de pesquisa encontra-se bem instruido e permite adequada avaliacdo dos aspectos éticos,
estando em consondncia com as diretrizes estabelecidas pela Resolugdo 466/2012, do CNS/MS.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

- Apresentou termo de anuéncia expedido pelo Hospital Padre Z&;

- Apresentou declaracdo do Nidcleo de Estudes e Pesquisa em Bioética e Cuidados Paliativos;
- Apresentou folha de rosto;

- Apresentou Termo de Compromisso Livre e Esclarecido;

- Apresentou cronograma e orcamento, e

- Apresentou a ficha de cadastro da pesguisa no HULW;

Recomendagoes:
(O)A pesquisador(a) responsavel e demais colaboradores deverdo MANTER A METODOLOGIA
PROPOSTA E APROVADA PELO CEP-HULW.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Considerando que o estudo apresenta viabilidade ética e metodologica e encontra-se em consondncia com
as diretrizes da Resolugdo 466/2012, do CNS, MS, somos favordveis ao desenvolvimento da investigacio.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Ratificamos o parecer de APROVAGAO do protocolo de pesquisa, emitido pelo Colegiado do CEP/HULW,
em reunido ordinana realizada em 10 DE DEZEMERO DE 2019.

OBSERVAGOES IMPORTANTES PARA O(S) PESQUISADORES

. O participante da pesquisa efou seu responsavel legal devera receber uma via do TCLE na

Enderego: Hospital Universitirio Laurs Wanderley - 2° andar - Campus | - UFPB.

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 55.059-200
UF: PB Municipio: JOAQ FESSOA
Telefone: (83)3216-T084 Fax: (23)3216-7522 E-mail: comitedestica hutw2013@gmail.com
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integra, com assinatura do pesquisador responsavel e do participante elou responsavel legal. Se o TCLE
contiver mais de uma folha, todas devem ser rubricadas e com aposig3o de assinatura na Ultima folha. O
pesquisador devera manter em sua guarda uma via do TCLE assinado pelo participante por cinco anos.

. O pesquisador devera desenvolver a pesguisa conforme delineamentoe aprovado no protocolo de pesguisa
e sd descontinuar o estudo somente apés andlise das razdes da descontinuidade, pelo CEP que o aprovou,
aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito participante ou
quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram acdo
imediata.

Lembramos que é de responsabilidade do pesquisador assegurar que o local onde a pesquisa serd
realizada ofereca condigdes plenas de funcionamento garantindo assim a seguranca e o bem-estar dos
participantes da pesquisa e de quaisquer outros envolvidos.

Eventuais modificacdes ao protocolo devem ser apresentadas por meio de EMENDA ao CEP/HULW de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser medificada e suas justificativas.

O pesquisader devera apresentar o Relatorio PARCIAL E/OU FINAL ao CEP/HULW, por meio de
NOTIFICAGAQ online via Plataforma Brasil, para APRECIACAQ e OBTENGAQ da Certiddo Definitiva por
este CEP. Informamos que qualquer alteracdo no projeto, dificuldades, assim como os eventos adversos
deverdo ser comunicados a este Comité de Etica em Pesquisa através do Pesquisador responsavel uma
vez que, apos aprovacdo da pesquisa o CEP-HULW torna-se co-responsavel.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 04/12/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1484703.pdf 10:24:35
TCLE/Termos de  |tcle_fm.pdf 04/12/2019 |MARIA ANDREA Aceito
Assentimento / 10:20:51 |FERNANDES
Justificativa de
Auséncia
Outros ficha_cadastro_gep.pdf 04/12/2019 |MARIA ANDREA Aceito
10:20:01 |FERNANDES

Qutros anuencia_hpze.pdf 04/12/2019 |MARIA ANDREA Aceito
10:19:36  |FERNANDES

Qutros declaracao_nepbcp pdf 04/12/2019 |MARIA ANDREA Aceito
10:19:11  |FERNANDES

Enderego: Hospital Universitario Laurc Wanderey - 2° andar - Campus | - UFPBE.
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Projeto Detalhado [ | ok_projeto_andrea. pdf 04/12/2019 |MARIA ANDREA Aceito
Brochura 10:18:27 |FERNANDES
Investigador
Folha de Rosto folha_de_rosto_ok pdf 04/12/2019 |MARIA ANDREA Aceito
10:12:44 |FERNANDES

Situagéao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
Nao

JOAO PESSOA, 20 de Dezembro de 2015

Assinado por:

MARIA ELIANE MOREIRA FREIRE
(Coordenador(a))
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UF: FB Municipio: JOAD PESSOA
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Anexo B — Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool (versdo original)

Burke/Eakes Chronic Sorrow
Assessment Tool®

The questions below are asked about the effects that certain life events or situations may have on
people over a period of time so that helping professionals can better meet their needs. In answering
these questions, please focus on the impact that these life events or situations continue to have on
your hife. There are no right or wrong answers. You do not have to answer any or all of the questions
and can stop without penaliy of any kind. Thank vou for taking the time to answer these questions.

DEMOGRAPHICS/BACKGROUND

1.

(&S]

Whuch of the following best describes your sttuation? (Please check only one)

(a) ___ Parent of disabled cluld (please specify the disability).

(b) ___ Person with a chronic condition (please specify the condition).

(¢) _ Caregiver of someone with a chronic or life-threatening illness (please specify the

condition).

(d) _ Bereaved person (please specify the relationship of deceased to you).

I have been dealing with this situation/loss for years (please write in number of years).

Please provide the followimng imnformation about yourself:

(a) Sex: male female

(b) Age: years

(c) Marital status: single married widowed divorced
separated

(d) Religion: Protestant Catholic Jewish Other (please write m):

(e) Ethmiconngin: _ Caucastan _ Hispamic  African Amenican _ Amernican
Indian _ Asian
Other (please write in):
(f) Please indicate your highest completed level of education:
a. Less than high school
b. High school graduate
c. Associate/technical degree
d. Bachelor’s degree
e. Master's degree
f PhD/MD or equivalent
(g) Total family income per year from all sources before taxes:
. Below $5,000
. $5,001-10.,000
. 810.001-15,000
. $15,001-20,000
. §20,001-25.000
$25.001-30,000
. $30,001—40.000
. Over $40.000

Nt oW
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DISPARITY

4  Even though some time may have passed since vou began dealing with vour situation/loss, you may
still be coping with some ongoing issnes and reactions. Please read the following statements and
indicate 1f this 1s true for you. Remember. there are no right or wrong answers.

(a) Irecognize the hole this situation/loss has created i my life. A True [ False
(b) I think about the difference this situation/loss has made in my life. A True [ False
(c) Iexpenence changes in my life as a result of the situation/loss. A True  False
(d) Ifeel its effects in bits and pieces. 1 True [ False

GRIEF-RELATED FEELINGS

The following are feelings you may have experienced as a result of your situation/loss.

5. At those times when you experience these feelings associated with your situation/loss. please indicate
how upsetting they are for you. Remember, there are no night or wrong answers.

Have Have Have
Experienced Experienced. Experienced,
Have not but not Somewhat Very
Experienced Upsetting Upsetting Upsetting
(a) Sad
(b) Anxaous
(c) Angry
(d) Overwhelmed
(e) Heartbroken
(f) Other (please specify):

CHARACTERISTICS OF CHRONIC SORROW (PERVASIVE,
PERMANENT, PERIODIC, POTENTIALLY PROGRESSIVE)

The questions below ask more about the feelings yvou may experience related to your situation/loss. Please
mark the extent to which each statement below is true for you.

6. In describing my feelings about my situation/loss. I:

(a) Have ups and downs 1 True 1 False
(b) Feel their effects on other parts of my life 1 True 1 False
(c) Feel them more strongly now than at first d True [ False

(d) Believe they will impact me the rest of my life [ True [ False
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TRIGGERS

There may be certain times when you tend to expenience the feelings associated with your situation/loss.
Please read the following statements and indicate which are true for you.

7. These feelings about mxy situation/loss come up when I-

(a) Have to seek medical care U True [ False
(b) Realize all the responsibilities I have 1 True [ False
(c) Compare where I am now with where others are in their lives U True [ False
(d) Think of all I now have to do U True [ False
(e) Meet someone else in the same situation U True [ False
(f) Expenence the anniversary of when this began 1 True [ False
(g) Have a “special day™ such as a birthday or holiday 0 True [ False

(h) Other (please specify):

INTERNAL COPING MECHANISMS

The statements below are things vou may have found helpful to you in managing the feelings associated
with your situation/loss. Please indicate which 1s true for vou.

8. It helps me deal with my feelings when I:

Have Tried, Have Tried,
but not Somewhat Have Tried.
Never Tned Helpful Helpful Very Helpful

(a) Keepbusy

(b) Take one day at a time

(c) Talk to someone close
to me

(d) Pray

(e) Exercise

(f) Count my blessings

(g) Work on my hobbies

(h) Express my feelings

(1) Go to church,
synagogue, or other
place of worship

(1) Talk with others in
sinular situations

(k) Take a “can do™ attitude
(1) Talk with a munister,
rabba, or priest

{m) Talk with a health
professional

(n) Focus on the positive

(o) Other (please specify):




EXTERNAL COPING MECHANISMS

The following questions are to find out how helping professionals can assist people who are dealing with
situations/losses such as vours. Please indicate which is true for vou. Remember, there are no right or

WIONEZ answers.

9. Tt helps me deal with my feelings when helping professionals:

Never Tried

Have Tned,
but not
Helpful

Have Tried.
Somewhat
Helpful

Have Tried.
Very Helpful

(a) Listen to me

(b) Recognize my feelings

(c) Answer me honestly

(d) Allow me to
ask questions

(e) Take their time with me

(f) Provide good care

(g) Other (please specify):

Friends and family may also be helpful to you as vou deal with the feelings associated with your situation/
loss. Please read the following and mdicate whaich 1s true for you.

10. It helps me deal with my feelings when family and friends:

Never Tried

Have Tried.
but not
Helpful

Have Tried,
Somewhat
Helpful

Have Tried,
Very Helpful

(a) Listen to me

(b) Hawve a positive outlook

(c) Accept my feelings

(d) Provide emotional
support

(e) Offer a helping hand

(f) Acknowledge my
situation/loss

(g) Other (please specify):

Thank you for answering these questions. Please retum the questionnaire at this time.
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Anexo C — Autorizacdo da Autora para utilizagdo do Instrumento

111220159 Email - Andréa Femnandes — Cutiook

RE: Permission to use the Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool©
mgeakes@suddenlink.net

Ter, 10/12/2018 21:56

Para: Andréa Fernandes <m.andreaf@hotmail.com=

Greetings Maria. | am delighted to leam of your interest in the Theory of Chronic Sorrow and your desire to
use the MCRCS Chronic Sorrow Assessmemnt Tool. | give you permission to translate the instrument and make
whatever cultural adaptations you deem essential. | do request that you send me the results of your study so |
can continue to expand my data base. This email address will be appropriate to use for that communication.
Thank you and best wishes for a productive research endeavor.

Georgene G. Eakes, EDD, RN
Professor Emeritus

East Carolina University College of Mursing
Greenville, Morth Carclina 27834

Sent from Jgil for Windows 10

From: Andréa Femnandes
Sent: Monday, December 9, 2019 5:51 PM

To: mesakes@syddenlinknet
Subject: Permission to use the Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool®

Dear Ms. Eakes GG,

First, let me introduce my self, my name is Maria Andréa Femandes, PhD student at the Nursing
Graduate Program (PhD) of the Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa (PB), Brazil.

I am working with patient and family experiences in Palliative Care and I will nse a Theory of
Chronic Serrow in myy research - Doctoral Thesis.

Therefore, I request permission for translation imto Portuguese (Brazil), cultural adaptation and
validation to use the Burke/Eakes Chronic Sorrow Assessment Tool®

In this quest to obtain the instrument’s authonzation, I communicated with many kind people. such as
Mr. Joseph Thomas (Joyner University's East Carolina Library im Greenville). This Lord sent me his
e-mail.

I am very confident that with this email T will get the authorization

Yours sincerely,

Maria Andréa Fernandes - bitp://orcid org/0000-0002-1873-5385
Nursing Graduate Program.

58051-900 - Unaversity City, Jodo Pessoa, FB, Brazil

Phome: 55 (83) @ 8881 8318

Email: g andreaf@hotail com
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