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RESUMO

Objetivos: apresentar o processo de validacdo de uma Teoria Fundamenta nos Dados sobre
agestao do cuidado paliativo domiciliar pelo cuidador de um familiar que vivencia processo
de morte/morrer. Métodos: pesquisa do tipo explicativa, qualitativa, que validou uma
matriz teérica por meio de uma roda de conversa contendo 15 cuidadores familiares e nove
profissionais de satide, em dezembro de 2018. Resultados: foram validadas 46 proposicdes
relativas a condigbes contextuais, causais, intervenientes, consequéncias e estratégias de
acao de cuidadores familiares para lidar com o processo de morrer e morte do familiar. A
roda de conversa impulsionou o didlogo e a (re)significagdo dos sentidos e dos saberes dos
envolvidos, demonstrando ser uma forma de educar e propiciar o exercicio da cidadania
dos participantes. Consideragdes Finais: a roda de conversa possibilitou a interagdo dos
participantes e o compartilhamento de informacgdes e experiéncias diante do cuidado
domiciliar de pacientes paliativos e seus familiares.

Descritores: Estudo de Validacdo; Teoria Fundamentada; Cuidados Paliativos; Cuidadores;
Assisténcia Domiciliar.

ABSTRACT

Objectives: to present the validation process of a Grounded Theory on the management of
palliative care at home by a caregiver of a family member who experiences a death/dying
process. Methods: a qualitative, explanatory research, which validated a theoretical matrix
through a conversation circle containing 15 family caregivers and nine healthcare professionals,
in December 2018. Results: forty-six propositions were validated regarding family caregivers’
contextual, causal, intervening conditions, consequences and action strategies to deal with
the dying and death process of a family member. Conversation circles encouraged dialogue
and (re)signification of the senses and knowledge of those involved, proving to be a way of
educating and promoting the exercise of citizenship by participants. Final Considerations:
the conversation circle made it possible for participants to interact and share information
and experiences regarding home care for palliative patients and their families.
Descriptors: Validation Study; Grounded Theory; Palliative Care; Caregivers; Home Care.

RESUMEN

Objetivos: presentar el proceso de validacion de una Teoria Fundamentada en Datos sobre el
manejo de los cuidados paliativos en el hogar por parte del cuidador de un familiar que vive
un proceso de muerte/morir. Métodos: investigacion cualitativa, explicativa, que validé una
matriz tedrica a través de un circulo de conversacion con 15 cuidadores familiares y nueve
profesionales de la salud, en diciembre de 2018. Resultados: se validaron 46 proposiciones
sobre condiciones contextuales, causales, intervinientes, consecuencias y estrategias de accion
de los cuidadores familiares para enfrentar el proceso de morir y la muerte del familiar. El
circulo de conversacién estimulé el didlogo y la (re)significacion de los sentidos y saberes
de los involucrados, demostrando ser una forma de educar y promover el ejercicio de la
ciudadania por parte de los participantes. Consideraciones Finales: el circulo de conversacion
posibilitéd que los participantes interactuaran y compartieran informacién y experiencias
sobre el cuidado domiciliario de los pacientes paliativos y sus familias.

Descriptores: Estudio de Validacion; Teoria Fundamentada; Cuidados Paliativos; Cuidadores;
Asistencia Domiciliaria.
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Gestdo de cuidados paliativos por cuidadores na atencao domiciliar: validacao tedrica em roda de conversa

INTRODUCAO

Com as recentes interlocugdes entre cuidado paliativo (CP) e
atencdo domiciliar (AD), o domicilio vem se tornando um lugar
de amparo assistencial de pessoas que vivem a terminalidade da
vida. Neste, estabelece-se a continuidade do cuidado de pessoas
com adoecimentos crénicos, dependentes de cuidados que nem
sempre estdo disponiveis em uma hospitalizacdo®. O domicilio
configura-se importante local de cuidado, por possibilitar a
aproximacdo entre as intervencdes assistenciais e o contexto de
vida das pessoas em CP e seus familiares, considerando-se suas
necessidades biopsicossociais e espirituais®.

Contudo, tém se expressado demandas a familia que, com
esforcos e custos proprios, assume cuidados de um de seus
membros, na maioria dos casos, de modo solitario, requerendo
também apoio assistencial e de saide®. No contexto domiciliar,
além do custo financeiro, transferido ao usuario e sua familia, ha
também o custo emocional e social. Dentre outras situagdes, os
custos emocionais sao representados pelos sentimentos envolvi-
dos no cuidar e pelo desgaste em conviver com o familiar tendo
uma doenca sem possibilidade terapéutica. O custo social se
expressa pelo isolamento, pelo abandono de atividades de lazer,
enfim, pelo“enclausuramento” dentro de sua prépria residéncia,
ao dedicar-se quase que exclusivamente ao cuidado ao outro®.

Amplo estudo de revisdo sobre a efetividade e os custos de
CP domiciliares para adultos com doencas avangadas e seus cui-
dadores tem fornecido evidéncia clara e confidvel de que estes
aliviam os sintomas dos pacientes, melhoram a chance de escolha
de se morrer em casa sem modificacdo no luto dos cuidadores,
justificando, com isso, o fornecimento dessa modalidade de
cuidados. Entretanto, sdo inconclusivas as evidéncias sobre os
efeitos dos CP domiciliares, na ética de cuidadores, e como se da
agestdo do CP domiciliar para a familia. O rapido envelhecimento
das populagdes com maior complexidade e necessidade de CP
domiciliares é desafio internacional, e estudos existentes tomam
por base servicos e sistemas de salide de paises desenvolvidos,
justificando-se estudos em paises de média e baixa renda quando
o familiar é apoiado por modelos assistenciais de CP domiciliares®.

No Brasil, o contexto assistencial macro em que se difunde
o entrelacamento entre familia e servigos de satide pela AD™
carece de estudos que teorizem como cuidadores compreendem
e vivenciam os CP de seus familiares de modo compartilhado
com profissionais de saude, ou seja, como a familia tem gerido
o processo de morte/morrer de um familiar em casa desde a
implantagao desta politica.

Com essas indagagodes, e devido as citadas lacunas de pesquisas
sobre este fendmeno'®, desenvolvemos uma teoria substantiva
com a perspectiva straussiana da Teoria Fundamentada nos
Dados (TFD), um método de pesquisa qualitativa explicativo,
indutivo-dedutivo, focado na agdo-interagdo humana'", que se
propde a desenvolver conceitos e explicagcdes sobre fendmeno
delimitado a contexto especifico!>'3.

Na literatura cientifica nacional e internacional sobre TFD,
ha poucos estudos que discutem especificamente a etapa de
validacdo de teoria substantiva®'4+'%, Mais limitados ainda séo
estudos que utilizaram a roda de conversa (RC), que foi a técnica
de validagao"¥ escolhida por nés. Além disso, os estudos que
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identificamos abordam fenémenos relacionados ao processo
experiencial de professor, que é médico, sobre a formacéo profis-
sional do académico de medicina®, processos interativos na rede
de apoio a individuos com tuberculose™ e modelo de formagao
em servico sobre o Processo de Enfermagem do ponto de vista
da integracdo ensino-servico™. Nao identificamos validagées
tedricas sobre a gestdo de cuidados domiciliares por familiares
gue vivenciam o processo de morrer e morte, considerando
contextos macrossociolégicos da saide publica contemporanea
em que desospitaliza¢des para continuidade de CP por servicos
de AD exigem a presenca de um cuidador familiar®.

Entendemos que evidéncias fundamentadas em conhecimen-
tos, experiéncias e vivéncias de membros de grupo social que
vivenciam o fendbmeno sao essenciais para subsidiar as acdes de
profissionais de salide e de programas/politica publica de apoio
afamilia/cuidador familiar em processo de desospitalizacdo para
CP pela AD.

OBJETIVOS

Apresentar o processo de validacdo de TFD sobre a gestdo do
CP domiciliar pelo cuidador de um familiar que vivencia processo
de morte/morrer.

METODOS
Aspectos éticos

A pesquisa atendeu aos preceitos éticos da Resolucdo 466/2012
do Conselho Nacional de Saude, sendo submetida a Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos de uma universidade
publica. Utilizaram-se cddigos para as citagdes dos participantes,
sendo VCF para validadores cuidadores familiares e VPS para
validadores profissionais de saiide, ambos seguidos do nimero
de ordem no banco de dados.

Tipo de estudo

Pesquisa qualitativa, explicativa orientada pela corrente straus-
siana da TFD"?, apresentada segundo critérios do COnsolidated
criteria for REporting Qualitative research (COREQ).

Referencial teérico-metodoldgico

Para a elaboracdo da matriz tedrica“Compreendendo a gestdo
do cuidado domiciliar pela familia diante do processo de morte/
morrer”, pautamo-nos na concepc¢do de modelo paradigmatico de
Strauss e Corbin?, na Politica Nacional de Atenc¢ao Domiciliar™
que, para abreviar ou evitar hospitaliza¢des, controlar a dor e o
sofrimento do paciente, propde-se a ofertar CP no domicilio do
usudrio em interlocucdo com a familia. Pautamo-nos, também,
na concepc¢do multidimensional de gestdo do cuidado de Cecilio,
enfatizando-se, neste estudo, a dimensao familiar, intrinseca ao
mundo da vida, onde as relagdes podem ser conflituosas, con-
sequentes da complexidade dos lacos familiares, das exigéncias
permanentes para a realizagdo do cuidado e da carga de trabalho
para os cuidadores"?.
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Na TFD, método originalmente denominado de Grounded
Theory, eminglés, os dados coletados sdo analisados comparativa e
sistematicamente'''?, e a validagdo é uma etapa que visa conferir
o rigor e a confiabilidade da teoria substantiva produzida®?.0
mesmo tem sido reconstruido continuamente, identificando-se
diferentes correntes metodoldgicas: a glaseriana ou classica; a
straussiana, relativista/subjetivista; a orientada por Kate Charmaz,
construtivista; a de Adele Clark, que enfatiza a analise cartogra-
fica situacional; e, mais recentemente, a corbiniana-straussiana,
interpretativa, resultante de analise critica da primeira versdo
straussiana, influenciados pelo construtivismo e pensamento
poés-moderno contemporaneo®'19),

Na perspectiva straussiana, a validagcao constitui etapa impor-
tante da construcao tedrica, que possibilita comparar conceitos
e suas relagdées com os dados brutos da pesquisa, apreender a
reacao dos participantes a apreciacdo da matriz tedrica, para
determinar o quanto eles representam o fenébmeno investigado,
prevenir ou explicar o que acontece dentro da teoria substantiva
para tal investigacao e sua aplicabilidade. O pesquisador refina
a teoria, tira os excessos e completa as categorias que possam
estar mal desenvolvidas, espera obter um modelo condicional/
consequencial do fendmeno investigado, demonstrando a inte-
racao de condi¢des/consequéncias e acdes/interacdes, além da
conectividade existente, denotando a complexidade e ariqueza
dos dados®®1214,

O proposito deste artigo é dar visibilidade a etapa de valida-
¢ao, por esta contribuir para o rigor e a qualidade em pesquisas
com abordagem qualitativa, visando potencializar a preciséo e
a confiabilidade de seus resultados, minimizando-se os riscos
de parcialidade por parte dos pesquisadores”. A confiabilidade
e a validade dos dados sdo necessdrias, para o refinamento do
processo de investigacao cientifica e producao do conhecimento,
contribuindo para verificar a representatividade dos achados
e avaliar a qualidade de um estudo cientifico®?. No entanto,
validade e confiabilidade sao conceitos comuns em pesquisas
quantitativas e, ainda, objetos de discussao nas qualitativas.

Nesta abordagem, a validacdo permite verificar se os resultados
e as conclusbées de uma pesquisa sdo validos, considerando a
amostragem e o contexto na qual a investigagao foi realizada®'-22,
Para tanto, utilizam-se estratégias especificas, como a verificacdo
de membros, quando a interpretacdo dos relatos feita pelo pesqui-
sador é comparada com a que tem os participantes da pesquisa,
estabelecendo-se um grau de correspondéncia entre ambos e
obtendo-se uma compreensao e explicacao do fenémeno®,

Dentre as estratégias de validacéo por verificacdo de membros,
a RC é uma técnica ja utilizada anteriormente para validacao
tedrica, que estimula transformacodes e inovacdes no contexto
em que o fendmeno se expressa, como na pratica profissional,
enfatizando as contribuicdes da TFD na construcao de teorias
substantivas e formais(>19),

Procedimentos metodolégicos

Para o processo de validagao, adotou-se a RC ancorada na
proposta pedagdgica de Paulo Freire, por possibilitar a expressao
e construcdo de sentidos a partir das experiéncias cotidianas e
compartilhadas®*?”, incitando a participacdo das pessoas pela
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conversacao, estimulando a reflexdo e propiciando a apreensdo
da realidade®*?, O processo de validagao nao se apartou da
trilha metodolégica, em que houve comparacdo constante, e foi
dada a oportunidade aos participantes de corrigirem, em tempo
habil, eventuais equivocos nos dados, anélises e interpretacdes,
de forma a garantir a credibilidade dos relatos®?.

Cenario do estudo

A pesquisa que originou este estudo foi realizada no ambiente
natural dos participantes (domicilio ou local de trabalho), e aRC,
para a validacao dos dados, ocorreu em dezembro de 2018 em
um auditorio de Servigo de Assisténcia Domiciliar (SAD) publico
de Minas Gerais.

Fonte de dados

A pesquisa desenvolvida no estagio pés-doutoral, que gerou
a teoria substantiva, incluiu, por conveniéncia, 18 participantes
maiores de 18 anos que tinham experiéncia no cuidado domiciliar
de pessoas em processo de morte/morrer. Inicialmente, partici-
param nove cuidadores familiares e a seguir nove profissionais,
devido a especificidade do fendmeno e também por terem sido
citados nos relatos dos cuidadores.

JaaRC paravalidacdo dos dados foi composta por 24 partici-
pantes, sendo 14 cuidadores familiares, um cuidador contratado
pela familia, oito profissionais integrantes do SAD e um de servico
de Atencgdo Primaria a Saude.

Os critérios estabelecidos para a selecao dos profissionais
validadores foram ser profissional de satide e ter experiéncia pro-
fissional com a terminalidade e morte de pacientes em ambiente
domiciliar ou ser cuidador domiciliar e acompanhar paciente
com indicagdo de CP, além de ter disponibilidade de tempo para
participar da pesquisa e assinar o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE).

O convite para a RC continha os objetivos, data e horario, e foi
feito pelo SAD a todos os cuidadores familiares de pessoas em
CP durante os atendimentos, e aos profissionais, por e-mail. Trés
profissionais e um cuidador familiar participaram anteriormente
da pesquisa. As auséncias de cuidadores participantes ocorreram
devido ao dbito ou a ndo terem com quem deixar o familiar no
momento da RC, e a auséncia de profissionais, devido a uma par-
cela ter que manter atendimentos rotineiros e das intercorréncias.

Etapas, coleta e organizacao dos dados

A coleta, interpretacdo e anélise de dados é concomitante na
TFD, possibilitando a construcdo de teoria substantiva sustentada
por proposicdes fundamentadas nos dados obtidos. Na perspectiva
straussiana, as proposicdes se organizam nas categorias de um
modelo paradigmatico que visa explicar o fenédmeno, apontando
seu contexto de ocorréncia, suas causas, consequéncias, condi¢des
intervenientes e estratégias de acao/interacdo?.

A saturacio teérica e obtencio de um esquema tedrico, ini-
ciamos o processo de validagdo, que ocorreu em trés etapas. Na
primeira, voltamos a compara-lo com os dados brutos da pesquisa,
refinando e delimitando as proposicdes, conforme as categorias,
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obtendo a matriz tedrica a ser validada e sua sintese em um fluxo-
grama (Figura 1). Na segunda, a matriz foi apresentada, analisada,
discutida, avaliada e validada em RC, e na terceira, processamos,
analisamos e discutimos no grupo de pesquisadores os dados
obtidos na RC. Esta foi uma fase longa e trabalhosa, envolvendo a
tabulacédo de resultados, transcricdo da gravacgao e leitura, notas
de observacao, recodificando e reordenando as proposicoes,
conforme concordancias e discordancias. Além dessas etapas,
nds ressaltamos que a validacdo se iniciou com o processo de
construcédo e desenvolvimento do projeto, resguardando-se os
critérios de auditabilidade (discussdes e consensos em grupo
de pesquisa, com orientadora e parecerista externo ao grupo),
credibilidade, resguardando-se o rigor metodoldgico, fidelidade
ao referencial, triangulacdo com método de RC e com outras
pesquisas sobre o tema, além de crivo de um comité de ética.

A estratégia de RC foi conduzida por uma doutora em estagio
po6s-doutoral, apoiada por uma estudante de graduacéo da area
da enfermagem. Elaboramos dois instrumentos exclusivamente
para este momento, contendo as propriedades, dimensdes, es-
trutura e processos do fenémeno na forma de 46 proposicoes,
extraidas dos incidentes e codigos, alicerces das categorias que
compuseram o modelo paradigmético. Um possui 46 proposicoes,
apresentado aos cuidadores familiares, e outro, 35, apresentado
aos profissionais de saude, pois retiramos 11 proposicoes que
eram especificas as condi¢des relatadas pelos cuidadores a
frente da gestdo do cuidado no domicilio. Ambos estavam em
linguagem acessivel a cada grupo. No Quadro 1, listamos as
proposicdes submetidas a validacdo, sendo seis causais, 13 de
consequéncias, 12 contextuais, sete relativas a acdes e estratégias
e nove a condic¢bes intervenientes.

Imprimimos cépias dos instrumentos que foram entregues
durante a RC, a fim de desencadearmos a discusséo participativa,
trabalharmos reflexivamente as contribuicdes advindas dos partici-
pantes, essenciais ao processo de validacdo proposto. A discussao
acerca das proposicoes evoluiu na forma de uma entrevista coletiva
aberta, que foi gravada mediante autorizacdo prévia. Os validadores
cuidadores familiares (VCF) anotavam um niimero ao lado de cada
proposicao, considerando uma dentre trés possibilidades: 1 -"Isso
mesmo! Corresponde integralmente a minha realidade”; 2 -“Nem
sempre! Somente em algumas vezes corresponde a minha realida-
de”; 3-"Nao corresponde a minha realidade”. Da mesma forma, os
validadores profissionais de saude (VPS), considerando: 1 -“Sim,
isso corresponde ao que ocorre ou que eu observo ou vivo em
meu trabalho com estas familias”; 2 —“Nem sempre! Somente em
algumas vezes”; 3 - “Isso ndo corresponde ao que ocorre ou que
eu observo ou vivo em meu trabalho com estas familias”.

Destacamos cinco momentos durante a RC, que foi a segunda
etapa do processo de validacdo. Sao eles: 1) com os participan-
tes dispostos em circulo, elucidamos o objetivo do encontro, o
processo de validacéo, sua relevancia, como o mesmo ocorre-
ria, solicitando a autorizacdo para gravar a conversa com um
smartphone e aplicando o TCLE; 2) fez exposicédo oral breve das
categorias da pesquisa, explicando o fluxograma (Figura1) em
linguagem acessivel usando apresentacao elaborada em Power-
Point; 3) com a concordancia dos presentes, distribuiram-se os
instrumentos contendo as proposicdes a serem validadas, dan-
do-se um tempo breve para aprecia-las. Houve manifestacao de
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duvidas e esclarecimentos; 4) momento-chave neste processo de
validacéo, pois, em 40 minutos, com técnicas de problematizacéo,
de comunicacdo em grupo, solicitamos que os participantes se
expressassem acerca das proposi¢des. Foi momento dinamico,
com franca discussdo em grupo e emanacdo dos pareceres in-
dividuais relevantes a validacédo, verbalmente e por escrito em
espaco dos instrumentos; 5) encerramento, agradecimentos,
recolhimento dos instrumentos e avaliacdo do processo de
validacéo vivenciado, com sugestbes e opinides.

CONSEQUENCIAS

Identificando
consequéncias do
cuidado domiciliar
de entes queridos

em cuidado paliativo:

sentindo a sobrecarga
do cuidado

ESTRATEGIAS

Desenvolvendo
estratégias de acao/
interacao para lidar com
0 processo de morte/
morrer de um familiar
no domicilio

CAUSAS

Tornando-se cuidador (a)
domiciliar do familiar em
cuidado paliativo

(Antecedentes)

FENOMENO

COMPREENDENDO A
GESTAO DO CUIDADO
DOMICILIAR PELA FAMILIA
DIANTE DO PROCESSO DE
MORTE/MORRER

INTERVENIENTES

Apontando condigoes
que influenciam o
gerenciamento do

CONTEXTO

Estabelecendo conexdes
macro e micro: familia/

domicilio como locus
do cuidado

cuidado domiciliar pelo
que vive o processo de
morte/morrer de
um familiar

Figura 1 - Teoria substantiva “Compreendendo a gestdo do cuidado
domiciliar pela familia diante do processo de morte/morrer’, Juiz de Fora,
Minas Gerais, Brasil, 2019

Analise dos dados

O processo de analise dos dados teve o mesmo rigor de ana-
lise exigido na TFD, e ocorreu por meio de codificagdo. A analise
ocorreu concomitantemente a coleta de dados, sendo conduzida
mediante os trés tipos de codificacdo: aberta, axial e seletiva.
Utilizou-se o programa OpenlLogos’, versao 2.0, para realizar a
edicdo textual dos dados empiricos e a codificacdo aberta.

Sdo quatro critérios centrais a validacdo tedrica pelaTFD para
julgar a aplicabilidade da teoria substantiva ao fenémeno estuda-
do: ajuste; compreensao; generalizagao tedrica; e controle™. Em
nossa analise, confrontamos a teoria substantiva, respectivamente,
com os trés primeiros analisando: 1) se matriz tedrica, ajustava-se
de modo fiel a realidade cotidiana e ao contexto estudado, ndo
segundo uma légica estatistica, mas pela expressividade das
respostas verbais associadas as escritas no instrumento; 2) se
além de compreensivel para nés, pesquisadores, era também
para aos participantes, profissionais de saude, e fazia sentido
para eles mediante suas respostas verbais e ndo verbais sobre
as proposicdes no momento de discussao da RC; 3) se a matriz
tedrica fosse abstrata o bastante, incluindo variacdo suficiente
para torna-la aplicavel a uma variedade de contextos de CP
domiciliares pela AD, considerando as respostas verbais, ndo
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verbais e escritas dos participantes; 4) n6s ndo aplicamos a matriz
tedrica a outra(s) realidade(s) de CP pela AD, uma vez que, para o
alcance deste critério, é preciso um outro estudo, a fim de testar
se as hipoteses que propdem relagdes entre conceitos podem ser
usadas para guiar acdes posteriores e direcionar intervencoes.

RESULTADOS

As categorias e as subcategorias da matriz tedrica foram
representativas dos momentos que os participantes viviam ou
viveram durante o CP seja como familiar seja como profissional
da AD. Das 46 proposicdes que sustentaram a teoria substantiva,
consideramos que sete ndo foram plenamente validadas, haja
vista as discordancias parciais entre VCF em quatro (P17, P18,
P19, P36) e entre VPS em trés (P7, P34, P37), e uma (P38) nao foi
validada pela discordancia total por ambos os grupos, requeren-
do cautela na transferibilidade/aplicagao em outros contextos e
atencdo por outros estudos (Quadro 1).
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Tendo em vista o critério de “compreenséo’; os participantes
consideraram que matriz tedrica era representativa e compreen-
sivel, pelo imediato entendimento e aceitacdo expressos em
manifesta¢des verbais e ndo verbais no momento de discussao
das proposi¢ées na RC.

Isso ai que vocé falou é muito verdade, porque quando a minha
sogra entrou em deméncia todo mundo ficou mal. (VCF1)

Eu concordo com tudo. Tudo tem a ver comigo. (VCF 2)

Acho que esse tema deve ser trabalhado mais com os profissionais
de saude, para que cada profissdo entenda o papel e a conduta
dos demais profissionais. (VPS 3)

Eu, como profissional e como pessoa, me sinto despreparada para
conversar sobre ‘paliatividade’ com os familiares e reconhego a
necessidade de refletir sobre esse assunto e gostaria de buscar
esse conhecimento/reflexdo. (VPS 5)

Quadro 1 - Proposicoes validadas por cuidadores familiares e profissionais de saude, Juiz de Fora, Minas Gerais, Brasil, 2019

Respostas”
Proposi¢oes conforme categorias da teoria substantiva VCF (n=15)
VPS (n=9)
Categoria 1 - Condicao causal: Tornando-se cuidadora do familiar em cuidados paliativos domiciliar
(P1) Entre permanecer no hospital e receber os cuidados em casa, a familia preferiu levar e manter em casa o familiar com condi¢oes
o . ; K . ) . L - VCF (15)
cronicas e dependéncias, entendendo que teria mais carinho, cuidado e risco menor de ter complicagdes. Reconhecem que esta decisao VPS®
causa desgaste, esgotamento fisico e emocional no cuidador familiar.
(P2) Aprende a cuidar do familiar desde o inicio da dependéncia de cuidados em casa e, progressivamente, com as experiéncias VCF (14)
do dia a dia. VPS®™
. - . - B - VCF (12)
(P3) Cuida com amor e carinho, reconhecendo que o CP é temporario, por causa da gravidade da doenca do familiar. VPS**
. . . s , . . - VCF (12)
(P4) As atividades nos dias passam a ser organizadas de acordo com a condicéo de saude e as necessidades de cuidado do familiar. VPS®
(P5) Sabe que o familiar esta préximo da morte, antecipa que vai sentir saudade, mas tem a sensacdo de dever cumprido, pelo esforco VCF (11)
para fazer o melhor que pode. VPS™
i . - : e . VCF (9)
(P6) Dedica-se ao cuidado do familiar em casa, deixando de lado o préprio cuidado e necessidades. VPS®

Categoria 2 - Consequéncias: Identificando consequéncias do cuidado domiciliar de entes queridos em cuidado paliativo: sentindo a sobrecarga do

cuidado
. . . - . < A - . VCF(15)
(P7) Considerou o cuidar do ente querido em CP como uma licdo de vida, formacéo de experiéncia e possibilidade de amadurecimento. VPS (5)
. . - - . . . VCF (12)
(P8) O assumir o cuidado domiciliar do familiar em CP acarretou diversas mudancas na vida do cuidador. VPS (9)
(P9) Acumularam-se a manutencgao e o controle das atividades domésticas, administragao financeira e aquisi¢cao dos materiais
- o - - o - N " o VCF (10)
e medicamentos necessarios com as diversas fungoes e responsabilidades do cuidado direto do familiar, como banho, higiene, VPS(9)
alimentacao e outros cuidados basicos.
. . . . VCF(9)
(P10) Passou a dormir menos do que dormia antes de assumir o cuidado. VPS®)
. : h h - VCF(9)
(P11) Dificuldades financeiras aumentaram devido aos gastos com o cuidado do familiar em CP. VPS(9)
(P12) Tem a sensagao de que “a vida parou” depois que assumiu o cuidado do familiar. Sentia-se que estava vivendo mais a vida do VCF (9)*
familiar do que a prépria vida. VPS**
Continua
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Continuagéo do Quadro 1

Respostas
Proposicoes conforme categorias da teoria substantiva VCF (n=15)
VPS (n=9)

. . L _— . VCF (9)
(P13) Muitas vezes, o cuidador tem duvidas, incertezas, sente-se estressado, com medo, angustia e tristeza. VPS(9)
(P14) Dedicam mais tempo as atividades de cuidado, e isso os prejudica sair para trabalhar fora ou a realizar alguma atividade VCF(9)
remunerada. VPS(9)
- . - : . - - VCF (8)
(P15) Sente a sobrecarga fisica, emocional, social e financeira, por ter que assumir o CP domiciliar do familiar. VPS(8)
. . - . ) . < " VCF (8)
(P16) O cuidador precisa de mais cuidados do que o préprio paciente em internacdo domiciliar, porque fica desgastado. VPS(9)
. _— . o . Lo - VCF(8)
(P17) Ficaram prejudicadas as relagdes com outros membros da familia, com os amigos e diminuiu o convivio com outras pessoas. VPS(9)
s . Lo . VCF(7)
(P18) Quase nao saiam mais de casa e diminuiram as oportunidades de passear. VPS(9)
e . _— . . VCF (6)
(P19) A condicéo psicoldgica de antes mudou: as vezes, fica irritada, outras vezes, fica mais calada, triste e chora. VPS(9)

Categoria 3: Estratégias e agoes: Desenvolvendo estratégias de acdo/interacdo para lidar com o processo de morte/morrer de um familia

r no domicilio

(P20) Busca fornecer ao familiar o que mais precisa: amor e a presenca da familia. V&:S((;‘;)
(P21) Experiéncias de vida, religido/crenca/fé, esclarecimentos e apoios recebidos de profissionais, de amigos ou familiares ajudam a VCF (13)
lidar com a condicao de dependéncia do familiar. VPS (8)
(P22) Reconheceu como suporte a gestao do cuidado domiciliar o recebimento de materiais necessarios para curativos, higiene e outros, VCF (12)
conforme as necessidades de cuidado do familiar e disponibilidade no SAD. VPS (9)
(P23) Reconheceu que uma agao necessaria é assimilar a terminalidade da vida do ente querido, mas geralmente é dificil pensar na VCF (11)
perda, apesar de saber da gravidade dele. VPSt™
(P24) Experiéncias anteriores em cuidados de outra pessoa doente contribuiram para aliviar a forma de reagir no cuidado do familiar VCF (10)
com uma doenca que ameaca a continuidade da vida e que tem a indicagdo de CP. VPS(7)
(P25) Cada pessoa reage de uma forma diferente diante de uma doenca que ameaca a continuidade da vida e que tem a indicacao de VCF (10)
tratamento por CP. VPS(7)
(P26) Com o passar do tempo, o cuidar do familiar em CP no domicilio facilitou a aceitacdo do fim da vida, por acompanhar de perto as VCF (9)
reacoes a doenga, ao tratamento e por entender como a doenca vai ameacando a continuidade da vida. VPSt™
Categoria 4: Condig6es contextuais: Estabelecendo conexées macro e micro: familia/domicilio como locus do cuidado
(P27) Nem todas as familias sabem o dia em que a equipe do SAD vai fazer a visita domiciliar, a ndo ser que se agende algum VCF (13)
procedimento, como, por exemplo, coleta de material para exames. VPS(7)
(P28) O SAD é uma referéncia para o cuidado domiciliar. VCF (12)
VPS(8)
(P29) As visitas dos profissionais de saude da equipe ocorrem sempre que possivel, semanalmente, variando conforme os tipos de VCF (12)
necessidades dos pacientes e possiveis agravamentos ou complicagoes. VPS(9)
(P30) Os profissionais deveriam identificar as fragilidades nos cuidadores familiares, buscando ajuda-los, uma vez que a vivéncia VCE (11)
do familiar com doenga incuravel, progressiva e que ameaca a continuidade da vida muda a rotina da casa e os familiares também VPS(8)
adoecem.
(P31) Uma dificuldade para o cuidador e familia é a de conversarem sobre o processo de morte/morrer vividos pelo familiar em CP VCF (10)*
domiciliar. VPS**
(P32) A familia assume grande parte dos custos gerados pelo cuidado domiciliar, principalmente com materiais e servicos de saude que
p - ’ - . . . o A PR < VCF (10)
nao consigo pelo Sistema Unico de Saude (SUS). Isso aperta ainda mais o orgamento da familia, pois os salarios sao baixos e os gastos sao
- P PR - ) o VPS(6)
altos. Precisa-se, por vezes, fazer “sacrificios” para atender, da melhor forma possivel, as necessidades de cuidado do familiar.
(P33) Os cuidadores familiares precisam de suporte emocional e social, e ndo somente de ajuda para realizacéo de cuidados e alivio das VCF (8)
dificuldades financeiras. VPS(8)
_ . . VCF (7)
(P34) Raramente, profissionais de satide da equipe conversam sobre CP. VPS(2)
Continua

Rev Bras Enferm. 2022;75(6):€2021

0737 6del0



Gestdo de cuidados paliativos por cuidadores na atencao domiciliar: validacao tedrica em roda de conversa

Continuagéo do Quadro 1
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Respostas
Proposicoes conforme categorias da teoria substantiva VCF (n=15)
VPS (n=9)
. . . . VCF (6)

(P35) Nem sempre os cuidadores recebem apoio dos demais membros da familia. VPS(8)
(P36) Raramente, alguém entre os profissionais de satide conversa sobre o fim da vida e a possibilidade de morte do familiar. xggg;
(P37) Quando os profissionais de satiide conversam com o cuidador sobre o processo de morte/morrer com os familiares, geralmente, VCF(7)
nao se conversa abertamente. VPS (1)
(P38) Quando acontece de algum profissional de saude conversar sobre a morte e sobre o processo de morrer, quem faz a abordagem VCF (6)
mais diretamente comigo é o médico ou a psicéloga. VPS (5)
Categoria 5: Condigées intervenientes: Condicdes/agdes/interacao que modificam o curso de ocorréncia do fenémeno

. I . . . . - . - VCF (14)
(P39) Tanto o enfermeiro quanto os técnicos de enfermagem déo orientagdes e realizam os cuidados no familiar quando realizam visitas. VPS(8)
(P40) Tem duvidas e dificuldades na realizagdo dos procedimentos, mas, quando solicitam a ajuda de profissionais do SAD, séo VCF (13)
prontamente atendidos. Os profissionais realizam visita no mesmo dia ou no dia seguinte. VPS (9)
(P41) A equipe do SAD busca oferecer conforto e qualidade de vida para o paciente em CP, estendendo suporte emocional a familia VCF (13)
sempre que possivel. VPS (9)
(P42) A comunicagdo entre os profissionais e cuidadores é importante no cuidado domiciliar. Os familiares precisam se sentir a vontade VCF (13)
para fazer perguntas e falar dos seus sentimentos e necessidades. VPS (9)
(P43) O tratamento ofertado pelos profissionais do SAD ultrapassa aspectos clinicos e técnicos do cuidado, pois, muitas vezes, dao VCF (12)
atencao, fornecem orientagdes e palavras de conforto. VPS (8)
(P44) Mediante as orientagcdes dos profissionais de que o estado de satide do familiar é avangado, cuidadores comunicam com SAD e VCF (12)
solicitam assisténcia sempre que precisam. VPS (9)
(P45) A rede de apoio dos cuidadores familiares é bastante variavel, incluindo diferentes fontes, como o SAD, familiares, vizinhos, VCF (10)
religido/espiritualidade/fé, entre outros. VPS (7)
(P46) A presenca mais frequente de psicélogos na visita domiciliar ajudaria as familias a conversarem sobre o processo de morte/morrer VCF (9)
e, consequentemente, a lidarem melhor com isso. VPS (9)

VCF - validador cuidador familiar; VPS - validador profissionais de satde; SAD - Servigo de Atengdo Domiciliar; CP - cuidado paliativo; (*) Considerando-se as respostas ao critério 1 (ocorre sempre);

(**) Proposigdo ndo incluida no instrumento de VPS.

Ainsercao contextual dos 24 participantes validadores, houve
concordancia, ao final da RC, que a matriz tedrica alcancaria capa-
cidade de abstracao, sendo capaz de explicar o fendmeno e teria
o potencial de ser transferida e aplicada em diferentes contextos
de SAD. Observamos que os contetlidos das proposicdes eram
relatados antes mesmo de serem lidos durante a apresentacdo
da teoria substantiva e, também, notadas as afirmacdes por ex-
pressdes faciais e corporais a leitura de cada proposicao. Todas
foram consideradas compreensiveis, as respostas foram imediatas,
e houve a concordancia de que a matriz tedrica, categorias e
subcategorias representavam o fendmeno revelando sua comple-
xidade. Além dos relatos apreendidos durante a RC, os registros
de ocorréncia/recorréncia das proposi¢des no cotidiano destes
participantes, na condicdo de validadores, foi o que consolidou,
tornando a teoria substantiva validada?.

DISCUSSAO

ARC permitiu a validacdo da teoria substantiva“Compreenden-
do a gestdo do cuidado domiciliar pela familia diante do processo
de morte/morrer’, desenvolvida com aTFD, considerando os crité-
rios de ajuste, compreensao e generalizacdo tedrica. O ambiente
gerado por esta estratégia possibilitou apreender conceitos e
opinides, potencializar o protagonismo e empoderamento dos

validadores pelo didlogo e autonomia, essenciais a construcao de
conhecimentos coletivos e contextualizados acerca da tematica
com partilha, exercicio de escuta e fala+2829),

O processo de validagado mostrou que as cinco categorias cons-
truidas agruparam proposicoes que se repetem rotineiramente na
vida dos cuidadores familiares e na pratica dos profissionais de
saude, dentre as quais algumas se mostraram mais expressivas ao
serem discutidas na RC. As discordancias incidiram em proposicoes
que nado ocorriam integralmente, mas, algumas vezes, ou ndo
ocorriam conforme a realidade de vida ou de trabalho de alguns
dos participantes. Entre os VPS, relacionaram-se a formacéo e ao
tempo de atuacédo na equipe multiprofissional, e entre os VCF, as
singularidades inerentes a cada um, associadas as experiéncias, ao
tempo de dedicacao ao familiar e ao vinculo com o SAD.

A Categoria 1 incluiu seis antecedentes que justificam o feno-
meno e consolidam existéncia de um cuidador familiar gerindo
o CP domiciliar. Para a efetivacao dos CP pela AD, a decisdo e a
concordancia de paciente e familia foram evidenciadas como
fundamentais, e um familiar precisa disponibilizar a assumir
legalmente a funcdo de cuidador e aprender os cuidados. A
funcdo ndo se institui imediatamente e vai-se tornando cuidador,
constituindo uma experiéncia e passando a entendé-la como
uma condicdo transitéria pela possibilidade/proximidade da
morte do familiar.
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O processo de constituir-se em um cuidador se relaciona
com o grau de envolvimento entre o cuidador e a pessoa a ser
cuidada, sendo este, por vezes, penoso quando o ato de cuidar
se torna uma obrigacdo ou nos casos de inexisténcia de uma
relacdo afetiva entre cuidador e pessoa a ser cuidada. Ademais,
o torna-se cuidador se associa a uma dimenséo cognitiva, pois
é necessario que este aprenda as atividades de saude a serem
desempenhadas e que passardo fazer parte do cotidiano do
cuidado no domicilio®".

A Categoria 2 englobou 13 condi¢des decorrentes da escolha
de cuidar do familiar em CP no domicilio, sinalizando as conse-
quéncias desta decisdo para entes queridos, como a sobrecarga.
Acumulam-se a manutencao e o controle das atividades domés-
ticas, aadministracao financeira e a aquisicdo dos materiais e de
medicamentos necessarios para atender as diversas fun¢oes e
responsabilidades do cuidado direto do familiar, como banho,
higiene, alimentacédo e outros cuidados basicos. As consequén-
cias parecem amenizadas para seis cuidadores considerando
as respostas de ocorréncia de dez das proposi¢oes (P10 a P19)
como sendo “algumas vezes". Dentre outros fatores, a interlocucéo
com o SAD e a presenca dos profissionais foram citadas como
condigbes intervenientes.

Corroborando com os achados da Categoria 2, estudos eviden-
ciam a sobrecarga dos cuidadores na AD, que sdo os responsdveis
por realizar ou auxiliar nos cuidados diarios, destacando-se a
alimentacdo, higiene, administracdo de medicac¢des, afericao de
sinais vitais, realizacdo de curativos, entre outros, ndo restando
tempo para cuidarem de si ou para fazerem outras atividades de
interesse propriot233),

Na Categoria 3, sete proposicoes se relacionavam a estratégias
para lidar, conviver, intervir no CP domiciliar, como estar presente
e fornecer amor, ter fé e/ou uma religido. Ha evidéncias de que a
necessidade espiritual se destaca frente aos momentos finais da
vida, pois esta se torna uma estratégia terapéutica e humanistica
que pode refletir na forma em que a pessoa vivenciara o processo
de morrer e morte, devendo esta ser considerada na assisténcia
prestada®®. Além dessas, nesta pesquisa, agbes para obter ma-
teriais necessarios para curativos, higiene ou outros, conforme
as necessidades de cuidado do familiar, foram apontadas como
uma preocupacao, reconhecendo-se que o fornecimento pelo
SAD alivia a gestao do cuidado pela familia.

Na Categoria 4, 12 condi¢des contextuais (macro e micro) carac-
terizaram os CP no domicilio, gerido pela familia, esclarecendo que
esta assume grande parte dos custos gerados pelo cuidado domiciliar,
principalmente com materiais e servicos de satide ndo obtidos pelo
SUS. Isso aperta ainda mais o orcamento da familia, pois os saldrios
sao baixos e os gastos sao altos. Precisa-se, por vezes, fazer“sacrificios’,
para atender, da melhor forma possivel, as necessidades de cuidado
do familiar. Conversar sobre o processo de morte/morrer vividos pelo
familiar em CP domiciliar é uma dificuldade para o cuidador, familia
e profissionais de saude. Vale ressaltar que, no contexto do cuidado
na AD, parcela significativa de cuidadores se vé obrigada a reduzir
a carga horéria laboral ou até mesmo abdicar de seus trabalhos e,
consequentemente, ter uma diminuicdo de fonte de renda, o que
impacta o orcamento familiar®3.

Na Categoria 5, destacaram-se oito condi¢des intervenientes,
ou seja, que que influenciam ou interferem no gerenciamento do
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CP domiciliar pelo cuidador. Considerando a interlocu¢dao com
SAD, a comunicacdo entre os profissionais e cuidadores mostrou
ser uma condicéo relevante a ser aprimorada, considerando-se as
dificuldades citadas para se abordar CP e assuntos relacionados
ao processo de morrer e morte. Diante deste cendrio, ressalta-se
gue os profissionais que atuam com CP vivenciam com frequéncia
a dor, a morte e o luto. Sendo assim, exigem-se competéncias
técnicas e interpessoais, como a empatia, o acolhimento e o
didlogo, para o lidar com a familia no processo de morte e morrer
de uma pessoa em CP®%,

Um achado importante deste processo de validacdo foi que
ndo obtivemos um consenso sobre quais profissionais da equipe
multiprofissional “conversam abertamente com os familiares sobre
o processo de morte/morrer’, como abordam o assunto, alertan-
do-se para a necessidade de formacao, preparo prévio e pesquisas
sobre a comunicacdo e linguagem a ser adotada com a familia no
ambito do CP domiciliar. Sendo assim, corroboramos com outros
pesquisadores sobre a recomendacéo, para que os resultados dos
CP nas intervencdes domiciliares sejam amplamente pesquisados,
para que se obtenha um consenso sobre esta modalidade®®.

A matriz tedrica validada pela RC representou a realidade dos
participantes, conferindo credibilidade, consisténcia e coeréncia,
sustentadas nos achados da pesquisa, explicando e representan-
do em propriedades e dimensées® a gestdo do CP domiciliar
pela familia. Sua confiabilidade e validade se refere ao contexto
especifico, apresentando, todavia, um nivel de abstracao o sufi-
ciente a sua aplicagao a diferentes cenarios (SAD)"2. A proposta
pedagdgica adotada impulsionou o didlogo e a (re)significacao
dos sentidos e dos saberes dos envolvidos, indo além do papel
inicial de favorecer a etapa de validacdo da matriz tedrica, pois
demonstrou ser uma forma de educar e propiciar o exercicio da
cidadania dos participantes no contexto da AD®?+25),

O processo de validacao referenda que, no contexto estudado,
os cuidadores precisam de acolhimento, suporte, orientacdes
pela equipe responsavel, para a aprendizagem de cuidados,
conforme as necessidades do paciente. Elucidagdes sobre como
podem contribuir com cuidados basicos ao familiar possibilitam
empoderamento para que atuem ativamente no cuidado mais
satisfeitos e sofrendo menos o efeito do lidar com a proximidade
da morte do familiar®'-32.

Limitagoes do estudo

Uma limitagdo a ser considerada foi a ndo aplicacdo da teoria
substantiva a novo contexto, para o alcance do critério de controle
no ambito do mesmo estudo, devido ao tempo para a sua conclu-
sao, 0 que requer novo empreendimento metodoldgico e esforgos
em outros estudos. Entende-se que a aplicagdo visa guiar agdes
posteriores, direcionar intervenc¢des possiveis de serem avaliadas,
reforcando-se a relevancia de novas pesquisas que analisem a
teoria segundo este critério no contexto dos CP ofertados pela AD.

Contribuicoes para a area da enfermagem, satide ou
politicas publicas

O artigo desperta para a necessidade de educacao permanente
da enfermagem e de profissionais das equipes multiprofissionais
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de AD sobre a comunicacdo e linguagem a ser adotadas com
paciente e familia que vivem o processo de morte/morrer. Instiga
discussdes sobre as formas de apoio aos cuidadores domiciliares,
no sentido de fundamentar politicas publicas de suporte a gestao
familiar no contexto do CP ofertado pela AD. Além disso, contribui
para pesquisas qualitativas que adotam a TFD, especialmente no
tocante a avaliacdo e validacdo de teorias substantivas ou formais
por pesquisadores da enfermagem e de outras areas da saude
interessados em estudos de validacdo. A RC possibilita devolutiva
dos achados da pesquisa a sociedade, promovendo aproximagao
entre pesquisadores, enfermeiros, outros profissionais e usuarios
dos servigos de saude.

CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo, apresentamos o processo de validacdo da TFD
sobre a gestdao do CP domiciliar pelo cuidador de um familiar
que vivencia o processo de morte/morrer. Para tanto, utilizamos
como estratégia metodoldgica a RC, que se mostrou eficiente,
pois, além da validagcdo da teoria sequndo os critérios da TFD,
permitiu a interacao entre participantes e pesquisadores, o

Prado RT, Leone DRR, Souza TM, Werneck PV, Lacerda MR, Castro EAB.

compartilhamento de experiéncias entre os validadores e, de
modo concomitante, o retorno dos achados da pesquisa aos
participantes e SAD.

Embora as explicacdes geradas pela matriz tedrica validada
alcancem pertinéncia junto ao fendmeno, demonstrem potencial
de transferéncia e aplicabilidade, é importante ressaltar que a
mesma nao tem a pretensao de expressar a totalidade na realidade
vivida pelos participantes. A matriz integra, todavia, significados
e faz sentido a ela.

Recomendamos que a RC seja considerada como uma possibi-
lidade para validacédo de teorias substantivas resultantes daTFD
e sejam publicadas novas experiéncias desenvolvidas com esta
estratégia, a fim de que a mesma seja aprimorada e ratificada no
ambito da etapa metodoldgica de validacdo do conhecimento
produzido qualitativamente.

Ao demonstrar o processo de validagao, visamos sensibilizar
pesquisadores qualitativos, sobretudo os que ndo dominam o
método em questdo, para que compreendam e repliquem esta
estratégia, conferindo qualidade e validade em futuros estudos
gue adotam a TFD como método ou que se encontram em pro-
cesso de finalizacao.
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