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A vida,

que t&o bonita e grandiosa
despertou em mim o imenso amor
em simplesmente

cuidar.
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RESUMO

Introducéo: Os avancos na area da medicina a partir do século XX foram inimeros e, desse
modo, houve um aumento na expectativa de vida, levando a um aumento, nos hospitais, de
pacientes com doencas avancadas, que podem receber cuidados desproporcionais a evolucao
de sua doenca. Dessa forma, os cuidados paliativos se apresentam como uma assisténcia
holistica com o intuito de promover qualidade de vida, aliviar e prevenir o sofrimento. Nesse
contexto insere-se os familiares que, da mesma maneira, devem receber os cuidados
integralmente. Entretanto, pouco se sabe e se estuda sobre as vivéncias desses familiares.
Objetivo: Compreender a experiéncia que cuidadores familiares de pacientes sob cuidados
paliativos tem sobre tais cuidados. Método: Estudo exploratorio com abordagem qualitativa,
realizado em um Hospital Universitario do interior de S&o Paulo. Foram entrevistados sete
cuidadores familiares de pacientes que recebiam cuidados paliativos ha pelo menos 6 meses. A
amostra foi obtida intencionalmente e seu fechamento foi determinado quando ocorreu a
saturacdo teorica. Para a coleta dos dados foram realizadas entrevistas semiestruturadas pela
pesquisadora principal do estudo, sendo cinco delas por meio eletronico e duas presenciais. Os
participantes foram caracterizados quanto a idade, ocupacdo, grau de parentesco com o(a)
paciente, tempo em que € responsavel por cuidar do(a) paciente e se é a primeira vez que possui
contato com alguém que recebe cuidados paliativos. As entrevistas foram audio gravadas,
transcritas na integra e tiveram os dados analisados na perspectiva da analise de conteudo,
utilizando-se como referencial tedrico o Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional
de Cuidados Paliativos. As entrevistas foram descartadas ap6s o processo de transcricao.
Resultados e discussdo: A idade dos cuidadores familiares variou entre 28 e 63 anos, sendo
estes majoritariamente do sexo feminino e apenas um participante do sexo masculino. Os
cuidadores variaram entre filha, nora, esposo e companheira. O tempo em que cuidavam do
familiar doente variou de 5 meses a 16 anos. Através das narrativas, permitiu-se construir duas

categorias de andlise: percepcdo sobre cuidados paliativos e experiéncias como



cuidador. Os resultados revelaram que a maioria dos participantes ndo possuia conhecimento
prévio sobre cuidados paliativos e encontraram, nessa abordagem, um espaco de acolhimento
e boa comunicacdo com a equipe de salde. Destacaram ainda o quanto a disponibilidade e
acessibilidade da equipe provoca efeitos positivos no tratamento do familiar doente. As
narrativas trouxeram vivéncias de sobrecarga com os cuidados, dificuldades em acompanhar
rotineiramente o processo evolutivo da doenga de um familiar e suas necessidades em
compartilhar esses cuidados com outras pessoas da familia ou cuidadores. Percebeu-se que
mesmo aqueles que ja haviam estado nesse papel anteriormente, a experiéncia atual pdde refletir
desafios e angustias atuais e pertinentes a essa vivéncia diaria. Conclusdo: E indispensavel o
cuidado holistico no processo de adoecimento dos individuos e isso inclui o acolhimento da
familia e dos cuidadores, identificando e acolhendo as demandas e dificuldades que estes
enfrentam ao cuidar de um paciente recebendo cuidados paliativos. Ressalta-se a importancia
da boa comunicagdo da equipe de satde durante todo esse processo para que seja possivel
conhecer as experiéncias vividas pelos familiares e cuidadorese, assim, tragar um planejamento
de cuidados que contemple os valores e necessidades do individuo e que esclareca ao paciente

e seu cuidador os objetivos e conceitos da abordagem de cuidados paliativos.

Descritores: cuidados paliativos; familiares; cuidadores; experiéncia.



Pereira L.F. Experience with palliative care of family caregivers of outpatients followed at a
University Hospital in the interior of S&o Paulo. Qualitative research. Botucatu: Universidade
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ABSTRACT

Introduction: Advances in medicine from the 20th century onwards were numerous and, thus,
there was an increase in life expectancy, leading to an increase in hospitals, of patients with
advanced diseases, who may receive care that is disproportionate to the evolution of their
disease. Thus, palliative care presentes itself as a holistic care with theaim of promoting quality
of life, relieving and preventing suffering. In this context, family members are included who,
in the same way, must receive full care. However, little is known and studied about the
experiences of these family members. Objective: To comprehend the experience that the family
caregivers of patients under palliative care have with such assistance. Method: Exploratory
study with a qualitative approach, carried out at a University Hospital in the interior of Sao
Paulo. Seven family caregivers of patients who had been receiving Palliative Care for at least 6
months were interviewed. The sample was intentionally obtained and its closure was
determined when theoretical saturation occurred. For data collection, semi-structured
interviews were carried out by the main researcher of the study, five of them by electronic
means and two in person. Participants were characterized by age, occupation, degree of kinship
with the patient, time in which they are responsible for caring for the patient and whether it is
the first time they have had contact with someone who receives palliative care. The interviews
were audio-recorded, transcribed in full, and the data were analyzed from the perspective of
content analysis, using the Palliative Care Manual of the National Academy of Palliative Care
as a theoretical framework. Interviews were discarded after the transcription process. Results
and discussion: The age of family caregivers ranged between 28 and 63 years old, being mostly
female, with only one male participant. Caregivers varied between daughter, daughter-in-law,
husband and partner. The time they took care of the sick family member ranged from 5 months
to 16 years. Through the narratives, it was allowed to build two categories of analysis:
perception of palliative care and experiences such as caregiver. The results revealed that most
participants had no prior knowledge about palliative care and found, in this approach, a
welcoming space and good communication with the health team. They also highlighted how
the availability and accessibility of the team causes positive effects in the treatment of the sick

family member. The narratives brought experiences of burden with care, difficulty in routinely



monitoring the evolutionary process of a family member's disease and their needs to share this
care with other family members or caregivers. It was noticed that even for those who had been
in this role before, the current experience could reflect current challenges and anxieties relevant
to this daily experience. Conclusion: Holistic care is essential in the illness process of
individuals and this includes welcoming the family and caregivers, identifying and welcoming
the demands and difficulties they face when caring for a patient receiving palliative care. The
importance of good communication by the health team throughout this process is highlighted,
so that it is possible to know the experiences lived by family members and caregivers and, thus,
draw up a care plan that addresses the values and needs of the individual and that clarifies the

patient. and their caregiver the goals and concepts of the palliative care approach.

Descriptors: palliative care; relatives; caregivers; experience.
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Quadro 1 - Caracteristicas sociodemograficas e aspectos do cuidado



AIDS
ANCP
CAAE
CIMS
COREQ
CP
HCFMB
HEBo
OMS
suUs
TCLE
UNESP

LISTADE ABREVIATURAS

Acquired Immunodeficiency Syndrome

Academia Nacional de Cuidados Paliativos

Certificado de Apresentagio de Apreciacio Etica

Conselho para a Organizagdo Internacional de Ciéncias Médicas
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
cuidados paliativos

Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu
Hospital Estadual de Botucatu

Organizacdo Mundial da Saude

Sistema Unico de Satde

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade Estadual Paulista
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1. INTRODUCAO

1.1.  Oaumento da longevidade humana e suas reflexdes

Ainda que existam as mais variadas perspectivas e reflexdes que permeiam as
discussbes sobre a condi¢cdo humana, a vida e o tempo nela, o fato € que o ser humano esta
vivendo maist. Os avancos na area da medicina a partir do século XX foram inimeros e, desde
entdo, a expectativa de vida vem se elevando progressivamente.

O envelhecimento populacional pode ser considerado como um acontecimento global e
uma das grandes conquistas da humanidade e tal realidade emerge dos avancos tecnoldgicos e
cientificos propostos no campo de saude. Além disso, melhorias nas condicBes de salde
associadas a habitos de vida mais saudaveis e maiores cuidados com a saude podem contribuir
estreitamente para esse cenario?.

De acordo com os dados epidemioldgicos brasileiros, a esperanca de vida ao nascer da
populacdo representou um ganho de 3 meses ao passar de 72,8 anos em 2018 para 73,1 anos
em 2019 para 0s homens e ganho de 2 meses para as mulheres que tiveram sua esperanca de
vida aumentadade 79,9 anos para 80,1 anos?.

Sob uma outra reflexdo, viver por mais tempo ndo tem implicado, necessariamente, em
melhor bem-estar ou conforto na velhice ou apds processos de adoecimento. A busca constante
pela cura das doencas somada & evolucao dos recursos da area da saude que podem colaborar
com essa busca, conduzem para uma cultura de negacdo da morte, distanciando as intervengdes
de satde que possam promover finais de vida mais dignos. Nao sendo possivel a garantia da
cura, a morte passa a representar o insucesso ou fracasso*.

Pacientes com doencas avancadas, muitas vezes vivenciado a terminalidade de suas
vidas, constituem uma realidade nos hospitais, trazendo sérias dificuldades para
administradores, profissionais de saude, familiares e para os proprios pacientes. E em
determinados periodos de seus tratamentos podem receber cuidados incompativeis com a
evolucdo desua doenca, algumas vezes focadosna cura, atraves de alta tecnologia e de métodos
invasivos®. Dessa forma, essas abordagens desatendem o sofrimento ja que podem tornar-se
insuficientes, exageradas ou inapropriadas para tratarem 0s sintomas mais prevalentes ou
urgentes.

Nédo se refere a adotar uma pratica contraria a abordagem curativa que utiliza de

tecnologia e métodos mais invasivos®, mas sim elaborar e promover reflexdes acerca dos
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posicionamentos adotados diante da finitude humana, para que assim seja possivel retomar e

conquistar a oportunidade de se morrer em paz, de forma digna’.

1.2.  Os cuidados paliativos e suas concepgoes

Diante desse cenario, os cuidados paliativos (CP) se revelam como uma medida
necessaria de assisténcia na area dasaude e vém conquistando seu espago no Brasil. Diferencia-
se substancialmente da terapia curativa por visar o cuidado integral, através da prevencao e do
controle de sintomas, para os individuos que enfrentam doencas graves e ameacadoras da vida.
Esse conceito relaciona-se ao paciente e estende-se a toda sua volta, que pode receber, da
mesma forma, os efeitos do processo de adoecimento: familiares, cuidadores e até mesmo 0s
profissionais de satde®.

Transcendendo o termo “paliativo” e seu significado, consagra-se que este tem sua
origem do latim palliun, termo que nomeia 0 manto que os cavaleiros usavam para se proteger
das tempestades pelos caminhos que percorriam?. Isto significa, proteger aqueles em que a
assisténcia curativa ndo mais abriga.

Alguns historiadores defendem que os conceitos paliativos surgiram na Idade Média,
com as primeiras ideologias sobre cuidar. Durante o periodo das Cruzadas, era comum
encontrar “hospices” destinados ao abrigo de pessoas doentes, moribundas, pobres, mulheres
em trabalho de parto e pessoas Orfds. Esse modelo de abrigo incorporava objetivos que
transcendiam a ideia de cura pois buscava proporcionar acolhimento, protecdo e alivio do
sofrimento0.

Sendo assim, 0s hospices defendem um cuidado mais humanitario e empatico a um ser
humano que esta morrendo e a sua familia. Portanto, antes de se transformar em um lugar fisico,
os hospices representam uma ideologia de cuidados voltada a reflexdo de que os sintomas
podem ter suas causas justificadas por diversas condicdes e, por isto, os cuidados de um
individuo devem respeitar as suas maltiplas dimensdes!?.

Em 1940, a enfermeira, assistente social e médica Cicely Saunders, atuou em um
Hospice de Londres que tinha como foco principal cuidar de individuos com doencas crénicas
ou pessoas que estivessem enfrentando a terminalidade da vida e que viviam um sofrimento
intenso juntamente com suas familias!2. A partir deste momento, os cuidados paliativos
iniciaram o seu marco histérico na década de 1960, quando Cicely Saunders, inspirada por esta

ideia de cuidado, fundou o Saint Christopher’s Hospice, em Londres, que propunha uma
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estrutura que visava o controle integral dos sintomas, desde os fisicos como alivio da dor até os
psicoldgicos, como suporte ao sofrimento enfrentado pelos doentes3:14,

Segundo Cicely Saunders:

os “cuidadospaliativosse iniciam a partir do entendimento de que cada paciente
tem sua propria histéria, relacionamentos, cultura e que merece respeito como um
ser Unico e original. Esse respeito inclui proporcionar o melhor cuidado médico
disponivel e disponibilizar a ele as conquistasdas tltimas décadas, de forma que
todos tenham a melhorchance de viver bem o seu tempo”14.

Em 1982, o Comité de Cancer da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) desenvolveu
um grupo de trabalho cuja finalidade era definir politicas para cuidados do tipo hospice e o
alivio da dor, que fossem indicados em todos 0s paises para pacientes com cancer®. A partir dai
deu-se ent&o inicio a trajetoria dos cuidados paliativos.

Um dos desafios encontrados para a implementacdo dos cuidados paliativos decorre do
desafio em estabelecer quem pode exercé-lo e a quem ele esta destinado. A definigdo atual de
cuidados paliativos foi proposta pela Organizacdo Mundial da Sadde em 2002. Porém, tal
definicdo trazia uma limitacdo nos cuidados paliativos pois relacionava-se a doencas que
ameacavam a vida!®, ndo contemplando individuos com condicGes graves, cronicas e
complexas.

Em 2017, através de uma iniciativa de uma Comissdo Internacional de acesso aos

cuidados paliativos, o conceito dessa abordagem foi definido como:

“os cuidados paliativossao os cuidados holisticos ativosde individuos de todas as
idades com graves sofrimentos relacionados a salde devido a doencas graves, e
especialmente daqueles préximos ao fim da vida. Tem como objetivo melhorara
qualidade de vida dos pacientes, seus familiares e seus cuidadores™16

Essa definicao possibilita ao ser humano ser acolhido e assistido durante todo o processo
de adoecimento até a fase final da sua vida. A Comissdo propds ainda que a defini¢do de
cuidados paliativos fosse revisada pela OMS para ter seu conceito amplificado, abrangendo os
avancos no sistema de satde e contemplando os locais de baixa renda onde os profissionais de
salde sdo desafiados a cuidar dos pacientes com escassez de recursos como medicamentos
equipamentos e treinamentos necessarios?®.

A visdo do ser humano em sua integralidade e a importancia de cuidar dos sintomas de
natureza fisica, psicoldgica e social exigem que a préatica dos cuidados paliativos seja realizada
por equipe multiprofissional para que todas as esferas de satide do ser humano possam ser

contempladas durante o processo assistenciall’.
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O cuidado paliativo é guiado por principios que clarificam seus conceitos. N&o se refere
a terminalidade nem impossibilidade de cura e € indicado o entendimento desse cuidado desde
o diagndstico.

Através de uma visdo holistica da condi¢do humana, os cuidados paliativos entendem a
morte como uma passagem natural e ndo sugere apressa-la ou adia-la, mas amparar o individuo
em seu todo, acolhendo as angustias e medos vivenciadas pela finitude davida®. Ao contemplar
as demandas psicossociais e espirituais nos cuidados ao paciente, os cuidados paliativos
oferecem um suporte de apoio permitindo-os viver tdo ativamente quanto possivel até o
momento de sua morte. Além disso, disponibilizam uma rede assistencial que busca amparar
os familiares, auxiliando-os a lidar com a situacdo durante a doenca e no periodo de luto®®.

Todavia, apesar danotabilidade e aplicabilidade crescentes dessa abordagem, no Brasil,
ainda pouco se sabe, se ensina e se conhece sobre estes cuidados. Floriani e Schramm (2007)%°
ressaltam que, no Brasil, a pratica paliativa ainda é pouco frequente devido ao custo elevado
necessario para seu investimento, o que, muitas vezes, limita o acesso da populacdo a essa
abordagem. Ademais, no Brasil, essa filosofia de cuidado ainda ndo € muito difundida, além de
ainda predominar nos centros de saude a assisténcia com maior enfoque na cura.

Considerando a complexidade do sofrimento durante o processo evolutivo de uma
doenca e na fase final davida, vivenciados tanto pelo doente como por seus familiares, a OMS?!
considera que os cuidados paliativos devem ser prioridade das politicas desatde através de uma
abordagem sistematizada que vise apoio global aos diversos problemas enfrentados por aqueles

que se encontram em fase avangada da doenga e no final davida.

1.3. O protagonismo do cuidador no processo assistencial de saude

O cenério apresentado reforca a indispensabilidade de garantir assisténcia e cuidado
integrais e humanitarios aos que recebem cuidados paliativos. Nesse contexto insere-se 0s
familiares que, da mesma maneira, devem receber os cuidados integralmente. Posto isto,
reforga-se a importancia e valorizacdo da familia no processo assistencial aos doentes.

A Organizacdo Mundial de Saude reitera que os cuidados paliativos ndo devem apenas
melhorar a qualidade de vida dos pacientes, mas também de suas familias?t. Uma vez que os
membros da familia podem precisar dedicar mais tempo para cuidar de seu familiar doente e,

muitas vezes, reagir as inquietacdes e desafios que o cuidado do paciente introduz em sua vida
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diaria??, os servigos de salide e os sistemas devem ter como objetivo melhorar o enfrentamento
dos membros da familia durante todas as etapas do cuidado até o luto23.

O Ministério da Salde (2013)%4 define o cuidador como uma pessoa da familia que se
disponha a oferecer assisténcia ao paciente. Ressalta que pode ser, ainda, uma pessoa da
comunidade que ao longo do tempo adquiriu experiéncia em realizar cuidados as pessoas
doentes e, através desses cuidados, desenvolveu essa profissdo de maneira informal.

Embora algumas medidas publicas tenham sido tomadas pelo Estado para garantir
servicos basicos de assisténcia a terceira idade, no Brasil ainda € possivel perceber que o Estado
atribui a familia a responsabilizacdo do cuidado no &mbito domiciliar. Dessa forma, por falta
de recursos financeiros que permitem a contratagdo de cuidadores especializados, os membros
da familia assumem integralmente a responsabilidade pelos cuidados?°.

Destaca-se que quando se tratade um cuidador familiar, este pode assumir a funcéo de
forma repentina e, desta forma, ndo ter preparo técnico e psicoldgico para exercer esse novo
papel?®. A familia constitui um dos nlcleos centrais na formacdo de crencas, valores,
conhecimentos doindividuoe, na maioria dasvezes, quandoum individuo adoecetodaa familia
sofre e sente as consequéncias do momento vivenciado.

No Brasil, torna-se cada vez mais comum encontrar pessoas idosas cuidando de outras
pessoas idosas. Alem disso, ao assumirem o papel de cuidadores repentinamente, muitas vezes
ndo encontram em outros membros da familia a possibilidade de compartilhamento dessas
tarefas?’.

Ao experienciar o cuidado com um familiar doente, 0s membros da familia podem
preocupar-se com sua aptiddo e preparo em equilibrar as demandas de cuidado com outras
responsabilidades??. Embora muitos cuidadores familiares identifiqguem aspectos positivos
associados as suas funcdes de cuidador, hd um forte consenso que cuidar de um familiar com
uma doenca incuravel é estressante e pode ocasionar riscos para a saude fisica e psicoldgica de
quem esté responsavel por estes cuidados?8,

As consequéncias relacionadas ao cuidar podem manifestar-se de diversas formas.
Sintomas como depressao e ansiedade, desamparo, medo e angustia podem estar relacionados
a prestacdo de cuidados diretos com o familiar doente, algumas vezes envolvendo
procedimentos complexos, além de lidar com mudangas e abdicacdes na rotina diaria2°. Podem
vivenciar também situacdes de estresse e tensdo, perturbagdes do sono, reducao da qualidade
de vida, agravamento do desempenho social e ocupacional, isolamento social e dificuldades
para balancear o trabalho fora de casa com os cuidadosao paciente, resultando em um alto nivel

de sobrecarga.
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A sobrecarga do cuidadorpode estar relacionada ao estado funcional do familiar doente,
0 que determina o nivel de assisténcia exigida ao cuidador nas atividades da vida diaria, como
auxiliar com alimentacéo, higiene pessoal, banho e nas atividades instrumentais da vida diaria
(como tarefas domésticas, compras, transporte). Os declinios do estado funcional do paciente
sdo convergentes com a demanda de tarefas com as quais o paciente necessita de assisténcia?®.

Além disso, os sintomas que 0 paciente apresenta também podem aumentar o sofrimento
do cuidador?®. A medida que esses sintomas evoluem em frequéncia ou gravidade e resultam em
limitacOes ainda maiores na qualidade de vida do paciente, as responsabilidades do cuidador se
tornam mais expressivas no que tange ao auxilio no controle desses sintomas com suas
decorrentes limitagfes funcionais. A assisténcia familiar ao individuo com doengaavancada pode
ter suas demandas aumentadas a medida que ocorre a piora no estado de satde do doente e, além
disso, os cuidadores tém reagdes emocionais inconstantes aos sintomas do paciente, o que pode

contribuir com a intensificacdo do sofrimento de quem cuidas°.

1.4. Justificativa do estudo

Tendo em vista o contexto acima descrito e o fato de que incluir a familia no processo
salide-doencaé primordial no avanco e eficacia do tratamento de doentesque recebem cuidados
paliativos, torna-se fundamental conhecer suas experiéncias e vivéncias com esses cuidados.

Identificou-se que muito pouco se sabe e se estuda sobre a compreensdo das
dificuldades, emocdes e experiéncias de familiares e cuidadoresque exercem a funcgéo decuidar
de pessoas que recebem cuidados paliativos. As pesquisas qualitativas em cuidados paliativos
sdo mais direcionadas a compreensdo das vivéncias de profissionais de salde ou dos proprios
pacientes do que deseus cuidadores e familiares, reforcando o quanto a visdo docuidadorainda
é negligenciada. Posto isto, determina-se a necessidade de realizar pesquisas que busquem
explorar a experiéncia desses familiares e cuidadores, de modo que estratégias possam ser
propostas para melhorar a compreensdo e enfrentamento dessa abordagem.

E corroborado pela literatura aimportancia de melhorar a qualidade dessas experiéncias
para os cuidadores, dada a crescente evidéncia de que as experiéncias em fornecer cuidados
paliativos aos pacientes com doencas graves ou avancadas podem variar amplamente3?, além
de que as experiéncias de cuidado resultantes também sofrem variacdes de acordo com o

ambiente, com as doencas e as com populacfes3?-33,
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Diante do exposto levantou-se a seguinte pergunta: Qual a experiéncia com cuidados

paliativos de familiares de pacientes que recebem tais cuidados?
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2. OBJETIVO
Compreender a experiéncia que cuidadores familiares de pacientes sob cuidados

paliativos tem sobre tais cuidados.
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3. METODO

3.1.Delineamento do estudo
Trata-se de um estudo de campo exploratério com abordagem qualitativa. Como

guia norteador foi utilizado o Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ)3“.

Segundo Minayo (2010)3° 0 método qualitativo pode ser definido como “[...] aquele que
se aplica ao estudo da histdria, das relagdes, das representacdes, das crencgas, das percepcdes e
das opiniBes, produtos das interpretacdes que os humanos fazem a respeito de como vivem”.
Optou-se por esse método de pesquisa ao considerar que, para alcancar o objetivo desse estudo,
faz-se necessario o aprofundamento das vivéncias dos participantes.

De acordo com os principios dessa abordagem, a andlise baseia-se em compreender e
interpretar. Minayo (2012)36, destaca que, compreender é exercer a capacidade de colocar-se
no lugar do outro e, para isso, é fundamental considerar a singularidade de cada sujeito.
Simultaneamente a interpretacdo decorre da elaboracéo de perspectivas do que é compreendido.
E para a andlise qualitativa, é necessario ponderar que as individualidades de cada individuo
sdo manifestacdes de um contexto histérico e social, nos quais estéo inseridos.

Para melhor compreenséo e interpretacdo dos resultados, foram adotados 0 Manual de
Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos® como referencial teérico e

a Andlise de Contetdo de Bardin3’ como o referencial metodoldgico.

3.2.Cenério do estudo

O estudo foi realizado com familiares de pacientes assistidos ambulatorialmente no
Hospital Estadual de Botucatu (HEBO).

O Hospital Estadual de Botucatu foi inaugurado em abril de 2014 e faz parte do
Complexo Hospitalar do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu
(HCFMB). Caracteriza-se como hospital secundario, que tem por objetivo realizar cirurgias
eletivas de pequena e média complexidade. Funciona 24 horas por dia, cinco dias por semana3®,
No momento deste estudo conta com uma enfermaria de 20 leitos de Cuidados Integrados que
englobam as assisténcias em Clinica Médica, Hematologia e Cuidados Paliativos. Os pacientes

assistidos pelos Cuidados Paliativos sdo também acompanhados no ambulatério
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multiprofissional de cuidados paliativos, onde sdo atendidos pela equipe médica, enfermagem

e nutricionista.

3.3. Populagéo estudada

A populacdo estudada foi constituida por familiares de pacientes que eram assistidos
ambulatorialmente no HEBoO e que aceitaram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). O convite para participacdo da entrevista foi realizado por
contatotelefonico. O TCLE foi disponibilizado através deum link em plataforma Google forms
(Apéndice B) e enviado aos participantes da pesquisa via mensagem de texto em plataforma

WhatsApp apos o aceite e antes da realizacdo da entrevista.

3.4. Amostra

O processo de selecdo daamostra em uma pesquisa qualitativa ndo preconiza o critério
numérico para garantir sua representatividade pois esta vinculada a dimenséo da pergunta do
estudo, que se associa a escolha do grupo ou dos grupos a serem entrevistad0s3°.

Com base nesse entendimento, foi utilizada amostragem intencional para a selecéo
dos participantes. Foram convidados a participar da pesquisa familiares de pacientes que
recebiam cuidados paliativos ha, no minimo, 6 meses. Considerou-se esse periodo para inclusdo
dos participantes por ponderar que os familiares que cuidam dos pacientes em cuidados
paliativos h& mais tempo possam ter experenciado vivéncias de cuidado mais profundas.
Ressalta-se que ndo havia relacdo prévia entre a pesquisadora deste estudo e 0s participantes
selecionados. O fechamento da amostra foi determinado quando a pesquisadora do estudo
considerou que ocorreu a saturacao teorica.

A saturacdo da amostra pode ser definidacomo a suspenséo de inclusdo de novos
participantes quando os dados que j& foram obtidos comecarem a apresentar, na avaliagdo do
pesquisador, redundancia ou repeticdo, nao sendo considerado relevante persistir na coleta de
dados. Ocorre entdo quando as informagdes fornecidas pelos novos participantes da pesquisa

pouco acrescentariam ao material ja obtido“°.
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3.5. Critérios de inclusao e exclusao

3.5.1. Critérios de Inclusao:

Foram incluidos cuidadores familiares de pacientes que estavam recebendo

cuidados paliativos ha, no minimo, 6 meses e que eram assistidos ambulatorialmente no HEBO,

que aceitaram participar da pesquisa e assinaram o TCLE.

3.5.2. Critérios de Exclusao:

Foi excluido do estudo apenas um cuidador familiar que, ao convite para
participacdo através de coleta por chamada de voz, declarou apresentar dificuldades pessoais
com o uso de tecnologia, ndo sendo possivel realizar a coleta de forma presencial devido este
residir em outro Municipio. Foram excluidos também os familiares dos pacientes que

comparecem sozinhos aos atendimentos ambulatoriais.

3.6. Periodo de coleta dos dados

A coleta de dados foi conduzida entre os meses de abril a julho de 2021 pela
pesquisadora principal deste estudo, do sexo feminino, graduada em Nutrigdo e especialista em
Saude do Adulto e do Idoso, nesse periodo atuando como nutricionista assistencial no Hospital
onde foi realizado o estudo.

Salienta-se que a pesquisadora responsavel pela coleta de dados recebeu treinamento
técnico prévio sobre pesquisas qualitativas e, durante o processo de coleta de dados, recebeu
supervisdo dapesquisadora e coorientadora deste estudo, a qual apresenta a devidacompeténcia

técnica para tal método de investigacéo.
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3.7. Instrumento de coleta

Para a coleta de dados neste estudo utilizou-se a entrevista, técnica bastante utilizada e
reconhecida como um instrumento de qualidade para coleta de dados em pesquisa qualitativa.
Por meio dela é possivel buscar dados objetivos e subjetivos através da interacdo entre duasou
mais pessoas*!.

As entrevistas narrativas caracterizam-se como ferramentas que objetivam a
profundidade a partir das quais emergem histérias de vida. Esse tipo de entrevista busca
encorajar e estimular o sujeito entrevistado a discorrer sobre os acontecimentos da sua vida e
de seu contexto social e sobre como ele percebe suas experiéncias diante desses
acontecimentos*2.

Para Minayo (2010)%, a relagdo existente entre entrevistador e entrevistado é pontuada
como uma caracteristica central daentrevista qualitativa, por permitir a imersdo em realidades
resultantes da vivéncia individual de cada participante, que constroi seu conhecimento e vive
suas experiéncias baseadasem suas dinamicas sociais.

Neste trabalho utilizou-se o recurso de entrevista semiestruturada, a qual possibilita a
combinagdo entre perguntas abertas e fechadas®®, sem que o entrevistador se apegue apenas as

reflexdes formuladas.

3.8. Procedimento de coleta dos dados

Para a selecdo dos participantes, inicialmente foi fornecida pela equipe médica de
Cuidados Paliativos do local de estudo a relacdo dos pacientes que recebiam os cuidados
paliativos hé pelo menos 6 meses. De posse desta relacdo, a pesquisadora deste estudo realizou
a busca dos contatos telefonicos de cada paciente em prontuario eletronico. Posteriormente, foi
realizado contato com os cuidadores familiares a fim de convida-los para participar, com
apresentacao da entrevistadora e detalhamento da pesquisa e seu objetivo, as motivacOes da
pesquisadora pelo tema e como procederia a entrevista.

Ao contato inicial para realizacdo do convite para participacdo, houve apenas uma
recusa em participar da entrevista devidodificuldades pessoais com o uso detecnologia. Houve
ainda duas entrevistas agendadas para serem realizadas por chamada de voz que nao ocorreram
por auséncia do participante no horario acordado.

Foram realizadas sete entrevistas, sendo cinco delas realizadas por chamada de voz

através de aparelho telefénico e duas delas realizadas presencialmente. Para as entrevistas
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realizadas por chamada de voz foi utilizado recurso de chamada via aplicativo de WhatsApp.
Em duas entrevistas realizadas por chamada de voz o participante encontrava-se na presenca de
outro(s) familiar (es). Ressalta-se que ndo houve desisténcia em participar da pesquisa durante
nenhuma das entrevistas realizadas.

As entrevistas presenciais foram realizadas no HEBo, em uma sala privativa
disponibilizada no local do estudo, onde encontravam-se apenas a entrevistadora e o(a)
participante. Tendo em vista a situacdo da pandemia por COVID-19, no periodo do estudo,
foram respeitados todos os protocolos de seguranca preconizados pelo Ministério da Saude
como uso de mascara, higienizacdo das maos, distanciamento social e ambiente arejado.

Todas as entrevistas foram audio gravadas por meio de ferramenta eletrénica de
gravacao de voz. Nao foram realizadas repetices das entrevistas. A duracdo de cada entrevista
variou entre 16 minutos e 41 minutos. As anotacdes de campo consideradas pertinentes foram
realizadas ao decorrer das entrevistas.

Para caracterizacdo dos participantes, estes foram questionados quanto a idade,
ocupacdo, grau de parentesco com o (a) paciente, tempo em que é responsavel por cuidar do (a)
paciente e se é a primeira vez que possui contato com alguém que recebe cuidados paliativos.

Posteriormente foi iniciada a entrevista guiada por questfes semiestruturadas, que
possibilitou ao entrevistado discorrer sobre o tema proposto. As questdes previamente definidas
foram: 1) Vocé j& tinha ouvido falar de cuidados paliativos antes? ; 2) O seu conceito de
cuidados paliativos mudou ap6s ter um contato mais préximo? O que mudou? Como é
para vocé hoje? ; 3) Quais sdo os seus maiores desafios? ; 4) Do que vocé sente falta? O
gue vocé acha que é importante ter nesses cuidados e ndo tem? ; 5) Como esta sendo
cuidar de uma pessoa em cuidados paliativos?

Coube a entrevistadora atentar e conduzir a discussdo para 0 assunto de interesse e,
quando necessario, formular perguntas adicionais para elucidar os temas que ndo foram

completamente contemplados ou reconduzir a entrevista para o seu objetivo.

3.9. Analise de contetido de Bardin como referencial metodolégico

O material obtido nas entrevistas foi analisado na perspectiva da analise de contetdo.

Essa andlise consiste em

“um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes, com o objetivo de obter,
por meio de procedimentos sisteméaticos e objetivos, a descricdo do contetdo das
mensagens, os indicadores que permeiam a inferéncia de conhecimentos relativos
ascondicdes de producdo/recepgdo destas mensagens”
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e possibilita a busca dos significados a partir das falas dos sujeitos3”.

Dentre as técnicas propostas por Bardin (2016)37 para a analise de contelido, utilizou-se
a analise temética. Os discursos foram analisados seguindo as trés etapas da vertente tematica:
1. a pre-andlise; 2. a exploracdo do material e, por fim, 3. O tratamento dos resultados: a
inferéncia e a interpretacéo.

Para alcancar a proposta de andlise, o conteldo das gravacOes das entrevistas foi
transcrito na integra por uma aluna de Iniciagdo Cientifica, graduanda em Enfermagem da
Faculdade de Medicina de Botucatu e envolvida na pesquisa. Destaca-se que buscou-se 0
méaximo de precisdo e fidelidade nas transcri¢bes dos contetdos. Ndo houve retorno as
transcricdes para comentarios ou correcdo dos participantes e apés finaliza-las as entrevistas
foram descartadas.

Os participantes foram identificados na ordem cronoldgica das entrevistas, atribuindo-
se a letra “F” seguida de numeros de 01 a 07.

Apos as transcricfes das entrevistas iniciou-se a etapa de pré-analise. Nessa etapa €
realizada uma leitura flutuante do material com o objetivo de estabelecer contato com o texto a
ser analisado, deixando-se invadir por impressdes e orientacdes®’. Nessa fase sdo elaborados as
hip6teses e os objetivos da pesquisa. Segundo Bardin (2016)37, hipoteses sdo explicacdes
antecipadas do fendmeno observado, em outras palavras, afirmacfes iniciais que podem ser
comprovadas ou refutadas ao final do estudo.

Apobs leitura minuciosa das entrevistas, prosseguiu-se com a etapa de categorizagdo dos
elementos do discurso, como preconiza Bardin. A categorizacdo consiste no exercicio de reunir
elementos de um conjunto por diferenciacdo, para, posteriormente, reagrupa-los de acordo com
suas semelhancas®’. Assim, essa técnica permite agregar um grupo de elementos com
caracteristicas em comum.

O tratamento dos resultados e interpretacdo é a fase em que os resultados séo analisados
na perspectiva de valida-los e torna-los significativos, permitindo ao pesquisador aproximar-se
de suas interpretacdes que irdo se dirigir aos objetivos do estudo?®’.

Minayo (2012)3%¢ salienta que o sentido de uma mensagem esta continuamente aberto
em varias direcGes e, sendo assim, a interpretacdo nunca sera a Gltima palavra sobre o objeto
estudado. Entretanto, se for bem conduzida, ela devera ser fiel de modo que, se 0s entrevistados
pudessem ter acesso a ela, compartilhariam dos mesmos resultados da andlise.

Diante disso, a conclusdo de uma andlise qualitativa deve apresentar uma composi¢do

que consiga transmitir informacgdes precisas, compreensiveis e, o mais possivel, fidedignas2®.
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Posto isto, foram construidas duas categorias de andlise: 1. percepcéo sobre cuidados

paliativos e 2. experiéncias como cuidador.

3.10. Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos

(ANCP 2012 — 22 edicao) como referencial tedrico

Para compreensdo e interpretagdo dos resultados, o presente estudo adotou como
referencial tedrico o Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados
Paliativos®, visto que ele pode contribuir significativamente para melhor entendimento de
conceitos e filosofias dos cuidados paliativos.

O Manual de CP da ANCP 2012 apresenta, em seus 56 capitulos, os principais temas da
area, deforma pratica e de facil aplicacéo, para os profissionais que precisam no diaadia destes
conhecimentos. Nesta 22 edicdo, a publicacdo cientifica totalmente brasileira, mostra o resultado
de trabalho de 40 autores, todos os profissionais atuantes e envolvidos com CP no Brasil. E
dividido em 8 partes, a saber:

- Parte 1: Introducdo, trata dos conceitos fundamentais, da organizacdo de servicgos e
avaliacdo do paciente e a importancia da comunicacdo na assisténcia de CP

- Parte 2: se refere ao controle dos sintomas, com destaque para a dor;

- Parte 3: traz as principais sindromes clinicas, como caquexia, anorexia, hemorragias;

- Parte 4: discorre sobre os procedimentos em cuidados paliativos, como a
hipodermaclise, cirurgia paliativa e ostomias;

- Parte 5: apresenta em dez tdpicos o papel da equipe multiprofissional de CP para
garantia da assisténcia de qualidade aos pacientes, cuidadores e familiares;

- Parte 6: foca no planejamento do cuidado e na assisténcia em domicilio;

- Parte 7: trata dos topicos especiais, por exemplo CP em pediatria, sedacéo paliativa e
abordagem de pacientes portadores de aids.

- Parte 8: aborda a assisténcia ao fim davida, como luto e aspecto da espiritualidade.

3.11. Procedimentos éticos

Em conformidade com as diretrizes nacionais e internacionais para pesquisa com seres

humanos, do Conselho para a Organizacdo Internacional de Ciéncias Médicas (CIMS) e da
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resolucdo n° 466/12 de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, CAAE
37277220.2.0000.5411, este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Medicina de Botucatu — UNESP, parecer 4.296.642 (Anexo A) e a coleta dos
dados procedeu-se apds tal aprovacao.

Todos os participantes convidados a participar da pesquisa receberam por mensagem de
texto em aplicativo Whatsapp o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A), 0
qual continha informacdes a respeito do estudo, bem como seus principais objetivos e das
obrigacdes da pesquisadora frente aos participantes. Foi assegurado a todos os participantes
autonomia em decidir participar ou ndo da pesquisa bem como a garantia de que em nadamudaria
o0 tratamento do paciente caso ndo desejasse participar.

Os participantes que concordaram em participar da pesquisa assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, comprovando seu conhecimento e assentimento com as
condicOes da pesquisa.

Salienta-se ainda que o anonimato dos participantes foi garantido. Para tal os participantes
foram identificados com a letra “F” numerada de 01 a 07. As gravacdes das entrevistas ficaram
guardadas sob a responsabilidade da pesquisadora, sendo assegurada a preservacdo das

identidades sob quaisquer circunstancias.
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4.1. Caracteristicas gerais
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O Quadro a seguir apresenta os dados sociodemograficos de cada participante como

idade e ocupacdo além do grau de parentesco com o (a) paciente, idade do (a) paciente e ha

quanto tempo auxilia nos cuidados. A coluna ‘tempo em que ¢ cuidador’ ndo se refere apenas

ao tempo em que o paciente acompanha com a equipe de cuidados paliativos, mas sim ao

periodo de tempo em que o familiar auxilia nos cuidados.

Quadro 1 - Caracteristicas sociodemogréaficas e aspectos do cuidado

Graude
L B Idade do(a) | Tempo em que
Identificacédo Idade Ocupacéo parentesco com ) o
] paciente ¢ cuidador
o(a) paciente
Técnico de
F1 56 . Esposo 52 4 anos
manutencao
F2 49 Doméstica Filha 80 5 meses
F3 61 Aposentada Nora 86 lano
Gerente de depdsito )
F4 28 ) Filha 61 4 anos
de bebidas
F5 52 Operadora de caixa Filha 82 2 anos
Atendentede
F6 63 estabelecimento Companheira 70 5 anos
comercial
F7 57 Do lar Esposa 61 16 anos

Fonte: elaborado pelaautora
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4.2. Descricao dos participantes

A seguir € apresentada uma descri¢do sucinta de alguns aspectos do processo de cuidar

de cada participante.

F1, 56 anos, é casado com S. ha 32 anos, reside em Angatuba, interior de S&o Paulo e trabalha
atualmente como técnico de manutencéo, realizando viagens a trabalho entre as cidades da
regido. F1 e S. possuem dois filhos, um residente em Angatuba e outro residente em Sorocaba.
Auxilia nos cuidadoscom a esposa ha quatro anos, quando esta foi diagnosticadacom neoplasia

de mama. Atualmente encontra-se mais debilitadaem decorréncia de metastases apresentadas.

F2, 49 anos, reside em Botucatu, trabalha como doméstica. Ha 5 meses tornou-se a principal
cuidadora damae, apds esta ficar acamada devido fratura de fémur. Conta com auxilio da filha
nos cuidados quando esta trabalhando. Atualmente, é também a principal acompanhante damae
nos atendimentos no ambulatério de cuidados paliativos, onde faz o seguimento devido a

evolucdo de doenca pulmonar.

F3, 61 anos, aposentou-se por idade, € nora de M. e atualmente é uma de suas principais
cuidadoras. Residem na mesma casa, 0 que promove a F3 o convivio diario com os cuidados.
M. apresenta doenca cardiaca severa e acompanha com Cardiologia ha cerca de 5 anos. Devido
as complicagdes evolutivas da doenca, foi encaminhado ao ambulatério de cuidados paliativos
hd pouco mais de um ano, quando tornou-se mais dependente de cuidados. Atualmente,

apresenta funcionalidade bastante reduzida, sendo totalmente dependente de cuidados.

F4, 28 anos, trabalha como gerente em um deposito de bebidas. Auxilia nos cuidados com o pai
hé quatro anos, quando apresentou diagndéstico de cancer de pulméo e precisou de internacao
para procedimento cirdrgico. O pai acompanha no ambulatério de cuidados paliativos ha nove

meses e F4 € a principal acompanhante nos atendimentos.

Fb, 52 anos, reside em Pardinho, interior de Sdo Paulo e trabalha atualmente em uma lotérica
dacidade, em horario comercial. Desde que seu pai faleceu hé dois anos, tornou-se a principal
cuidadora de sua méae, diagnosticada com neoplasia de intestino ha quatro anos. Possui sete
irm&os, porem devidoresidirem em outros Municipios, atualmente divide os cuidados com uma

irma que reside no mesmo Municipio.
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F6, 63 anos, reside em Botucatu e € dona de um bar. Conhece A. ha aproximadamente oito
anos, quando tiveram um relacionamento. E técnica de enfermagem e ja trabalhou como
cuidadora de outras pessoas adoecidas. Ha cinco anos A. separou-se de sua esposa e, ao
apresentar piora em seu estado de saude, solicitou que F6 mudasse para seu domicilio e assim
0 auxiliasse em seus cuidados. Desde entdo F6 tornou-se a Unica pessoa responsavel pelos

cuidados com a saude de A., portador de neoplasia de prdstata com metastase dssea.

F7, 57 anos é casada com A. ha 40 anos e possuem duas filhas de 31 e 37 anos. Ja trabalhou
como doméstica, cuidadora de crianca e auxiliar de servicos gerais. Porém, ha sete anos optou
por dedicar-se apenas aos cuidadoscom o marido, trabalhando atualmente como do lar. Auxilia
nos cuidados com o marido ha cerca de dezesseis anos, quando este iniciou 0s sintomas do
adoecimento devido a sindrome do neurénio motor. H& dois anos houve piora nos sintomas

devido a evolucéo da doenca, tornando-o mais dependente para os cuidados.

4.3. Analise e discussdo das categorias

4.3.1. Percepcao sobre cuidados paliativos

Os participantes discorreram sobre suas percepgdes sobre os cuidados paliativos
recebidos. Analisando o0s relatos constatou-se que, na perspectiva dos familiares, essa
abordagem de cuidado relaciona-se estreitamente com controle de sintomas e oferecimento de
conforto e maior qualidade de vida. Ao decorrer das narrativas, foi enfatizada suas percepgoes
positivas sobre o acolhimento recebido pela equipe e acessibilidade na assisténcia ao familiar
doente.

Destaca-se que a maioria dos familiares declarou ndo possuir contato prévio com a

abordagem de cuidados paliativos.

Nao! Eu, pra mim, ndo conhecia esse novo tratamento, a hora que falou ‘Paliativo’ pra mim,
eu nem imaginava o que que era. [...] N&o, nunca tinha ouvido falar essa palavra assim
‘Paliativo’. Na minha imaginagdo, paliativo era alguma coisa assim tipo alimentagdo, alguma

coisa assim fora de tratamento medico. Nunca imaginei. (F1)
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N&o, nunca tinha ouvido falar (F2)

Nao, tanto que dessa vez que ele operou em 2016 a gente nunca tinha ouvido falar. Acho que
ele fazia, tinha uma coisa que era antélgica. [...] Que ajudava ele. Ai quando a gente descobriu

o paliativos, foi ai mesmo. Foi no Estadual. (F4)

Nao! (nunca tinha ouvido falar) Foi depois que veio pra ca. (F5)

Nao (nunca tinha ouvido falar). (F6)

Nao, na verdade, quando a gente faz uso daquela coisa, ndo tem nenhuma nocéo do que ela ¢,
assim se for ver ndo tinha no¢do do que é o tratamento paliativo né, ouvi falar mas nao sabia,

néo tinha nogao no que era. (F7)

Na perspectiva dealguns familiares, a abordagem dos cuidados paliativos esta vinculada

ao controle e manejo dador.

Ah hoje, o paliativo né eu entendo nessa parte assim que € um tratamento assim pra pessoas
que tem muitas dores, muscular, 0ssos, articulacdo. Eu t6 imaginando que é dessa forma o
tratamento do paciente com Paliativo. [...] Paciente que ja ta assim, vamos dizer, agredido
pelo tumor ou pela doenca. E ele traz muita dor e ela tenta amenizar essa dor, vamos dizer

assim né? Entdo esse tratamento, eu imagino que seja dessa forma o tratamento. (F1)

E no comeco até a gente.. é..n40 é que ndo entendia.. é.. parecia que a gente tava indo mas era
uma consulta normal. De uns tempos pra ca, tem sido muito bom pra ele. Que acho que, tem
tempo de dar mais atencéo pra ele e além de que ajuda em outra parte dele. Que nem, mudou
a medicagdo dele. Os médicos na verdade os outros falavam pra ele ‘ah é normal vocé sempre
vai ter essa dor’. Na ultima consulta, essa outra doutora que atendeu disse: ‘ndo, ndo é normal
vocé ter dor! A gente tem que melhorar’. E dai ele ficou super feliz. Eu vi que ele melhorou
também. [...] Deu uma solugdo pro problema dele. Nao é so tipo ‘vocé tem que se conformar!’
Foi aos poucos trocando a medicacédo e deu certo. [...] guando acabou a quimio que dai deram
essa atencdo maior do cuidado paliativo que dai ele melhorou, que dai aumentaram a morfina

dele, trocaram o remédio que era so pra dormir e deram pra dor. (F4)
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Eu acho que € isso que vem mais que eles falam. E ela tinha uma dor no pescoco, foi nesse
médico aqui, ele passa um remédio de alto custo pra ela. [...] Que o remédio ndo cura a dor

mas para a dor. (F5)

Ah... aumentar a dose do remédio, ver o que precisa né. [...] (F6)

Além disso, destaca-se de forma positiva a surpresa ao encontrar um atendimento

ampliado, melhor do que ja havia recebido anteriormente.

E dai so que na consulta anterior que a minha irmd veio, a gente vé nisso sabe? Fala ‘Ah é
paliativo né, vai demorar muito, néo sei o que?’ E isso que a gente pensa, ela pensa também.
E dai s6 que na consulta anterior dela (da mée) que ela veio, ela chegou aqui, foi o do Paliativo
mesmo. Ele (médico) viu os exames de sangue dela, falou que tava tudo alterado. [...] Dai esse
doutor pediu raio X, fez fazer outro exame. Ficaram ai acho que até duras horas da tarde
porque ele pediu tudo de novo. Entdo dai a gente ja pensa diferente né? O Paliativo ele ndo
vai s nessas partes, ele ta vendo tudo, né? [...] Vocé pensa que € pra uma coisa e o cuidado é

pra mais coisas né? (F5)

Muito associada ao controle da dor, a abordagem também esteve relacionada com a

finalidade de proporcionar conforto e bem-estar.

Olha, eu acho que ele traz bastante conforto pro paciente, bastante conforto. [...] Da uma vida
mais tranquila, mais saudavel a ela pra ndo sentir tanta dor, pelo menos ela tem um... sei la
como que eu posso explicar essa palavra. E... ter umavida mais confortavel, vamos dizer assim,

tira essa dor dela. (F1)

Que quando ndo tem jeito que passa para 0s cuidados né, que é para fazer para melhorar a
condi¢do de vida, para dor, pra se tiver vomitos. Ja tinha ouvido falar assim. [...] agora que a
gente t4 vendo que o tratamento paliativo é s para dar um bem estar para o paciente né, pra

ficar o mais cobmodo possivel né. Na situacdo que ele ta vivendo né. (F7)



35

Muitos destacaram positivamente o acolhimento proporcionado pela equipe ao paciente

e familiar.

Nossa ela (médica) trata muito bem a gente (risadas). Apesar de que vocés tém um carinho
pelas pessoas ai (hospital) que é fora de sério. Sempre comento com as pessoas que moram
aqui na regido, que o tratamento que vocés ddo ai é, vamos dizer, um tratamento VIP. [...] As
vezes tem médico né, que ndo tem esse carinho que vocés tém com o0s pacientes né? Que
realmente necessitam desse atendimento e carinho de vocés. [...] e desde a portaria vamos
dizer assim né, as enfermeiras entendeu? Elas, elas atendiam a S. muito bem! Aquele amor,
aquele cuidado... e ndo sé com a S. né? A gente v& com 0s outros pacientes assim também. [...]

A gente vé esse carinho que elas ttm com as outras pessoas, entendeu? (F1)

Ah ndo, a médica ela assim, ela tem um carinho, ela sei 14, ela nossa, ela sabe, ela vai conversa
com a minha mae, ela o que vocé pedir de remédio ela manda, o que pedir de exame ela vé
tudo. (F2)

Eu gostei bastante, sdo muito atenciosos, gostei bastante. A primeira consulta eu consegui
entrar junto, depois ndo pode mais entrar, sO meu marido que entra com ele. S&o muito
atenciosos, gostei... [...] Isso (sentem-se apoiados), apoiados. Essa € a palavra certa. [...] Sinto
(o apoio da equipe), € mais meu marido agora que ta indo la né, que levou ele nessas ultimas

consultas, mas meu marido também pensa como eu. (F3)

Sim, eu recebi também (o cuidado da equipe), também déo (cuidado). [...] Ah foi bom também

né, a gente consegue participar. (F4)

Eles (equipe) me mandaram para passar no psicélogo sabe, porque achou que por eu tava
tratando quase sozinha, podia entrar num estresse emocional sabe. [...] eles tem tanto o
cuidado com quem ta doente né com o doente quanto com quem ta cuidando do doente porque
eles falam que é muito dificil o emocional é dificil né, ... € complicado mesmo né. Ent&o eles
tem sim, é muito bom la viu, 0os médicos sdo, a médica acho que é, ndo lembro o nome, se é V.
o nome dela , a médica 4, ela é muito boazinha, parece assim que a gente comeca a ser da

casa Sabe quando a pessoa conversa com vocé como se ela fosse... (F7)
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A disponibilidade e acessibilidade da equipe também estiveram aliadas a finalidade do

cuidado paliativo.

[...] pra mim, na minha cabeca, caso a gente precisasse diretamente de algum tratamento o
paliativos tava ali, pra gente ligar. A gente faz isso com a doutora. Quando ele ta muito mal,
por telefone, ela passa medicacdo, orienta a gente como deve fazer, inclusive nesses 6 meses a
gente ligou pra ela. [...] Ai a gente se sente segura, se a gente precisar de um medico, na hora
a gente tem, entendeu? Na hora a gente liga e ela vai estar I pra atender a gente. Eu acho que
por esse motivo da mais tranquilidade pra gente. [...] eles (equipe) atendem muito bem, muito
bem, sdo muito atenciosos. [...] Aquele dia que ele passou mal, que a gente telefonou, ela
(médica) passou tudo pelo telefone, medicamento, dai ela deixou a receita na portaria do
prédio que ela mora pra gente passar pegar. E ligava pra saber como ele tava, pra saber se
ele tava reagindo ou néo, sabe? Entéo eu so tenho que agradecer. Foi muito bom mesmo. N&o
é falando da boca pra fora ndo, sdo muito 6timos. [...] € mais facil, sabe? Do que vocé sair de
casa, leva pro PS e fica aquele de ser internado. Os paliativos ndo, o paliativos ta

acompanhando né. Acompanha mais de perto o paciente. (F3)

[...] Entdo, é que eu acho que, acho que pelo tempo (duracéo da consulta) né? N&o sei, cada
um com a sua especialidade, eles conseguem dar mais atencdo pro paciente né? O cuidado
paliativo. Do que uma consulta com a oncologia. E isso também, eu ali junto, a gente brinca,

conversa, dai d& uma atengéo sim. (F4)

Ela (médica) sempre t& cuidando, entendeu? Liga pra ela (médica), ela da atengéo. (F6)

Os relatos demonstram que a equipe esclarece sobre a condicdo de satde dos pacientes

além de apresentarem uma boa comunicacdo com os familiares e cuidadores.

Ele (médico) explicou. Até quando ele (o sogro) saiu do hospital que tava internado, ja foi
encaminhado para os cuidados paliativos. Ai explicou tudo certinho, tava eu, meu marido e
minha cunhada. Chamou a familia pra conversar. Falou que ele tava bem fraquinho, que ele
ndo ia viver tanto tempo do jeito que ele t4, né. Alertaram nds tudo e explicou como ia ser,

como ndo ia. Eles (equipe) explicaram tudinho pra mim, meu marido e minha cunhada. (F3)
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Eu acho que cuida, porque além de ele fazer as coisas pra minha mée, ele me esclarece, ele
fala, entendeu? Vocé sai segura daqui, entendeu? Entdo néo é sé com o paciente, € com a gente
também. [...] Ele (médico) falou coisas da doenca dela (a mae), e ela saiu nossa, toda feliz que
tava bem e eu sai, entendeu? Cé fica triste com aquilo, mas...o doutor tem que falar, como que
ele ndo vai falar, né? Vai falar ‘Ndo, td bem ta otimo’ se ndo ta... [...] Entendeu? E é bom...eu
acho que é bom pro paciente. A maioria fala ‘ah coitadinha ela ta lerdinha, nem percebe’. Mas
ndo é tanto que ela ta assim... eu ndo acho que ela ta tdo lerdinha... eu acho que é o profissional
do médico! O médico tem tanto assim (jeito)... pra falar, que a gente nem percebe, entendeu?
(F5)

Ah bem...bem... nunca fui maltratada n&o, entendeu? Sempre atenc&o eles d&o, entendeu? E o

que pode... [...] Ajuda. [...] Fui bem orientada por eles sim. (F6)

[...]Entdo [...] pra mim eu acho que eles (equipe) tém cuidado muito bem. Olha, até as minhas
filhas ela ja falou que pode ir junto, eles tentam passar para eles que situagdo dele, a situacao
que ele ta, que pode ser que venha a 6bito, né. A gente ndo sabe se ele fica muito tempo entendeu
e tudo isso eles passam pra gente viu e até pros meus filhos. [...] ja orientou até mesmo se ele
passa mal se ele né se Deus o livre vir a falecer... ja orientaram até nessa area também sabe
assim a gente... como que a gente deve agir sabe. Sdo muito bons. [...] eles orientam bem a
gente sim. [...] E, mas ele falou, eles orientam tudo certinho a gente como que a gente deve
fazer né. (F7)

O revezamento dos profissionais da equipe de cuidados paliativos nos atendimentos foi
destacado como um ponto desfavoravel ao verificarem um reflexo negativo no tratamento do

familiar doente.

Ah & eu ndo entendo nada (ambulatério), porque assim, é cada dia, quando foi a doutora X a
minha mae teve um cuidado muito bem, assim, eles ponharam minha mée deitada. Atenderam
minha mae super bem. Quando é a outra médica Y a minha mée fica ali na salinha esperando
ali com oxigénio e a médica nédo faz nada, ndo da nem resultado nem de exame. [...] Nao,
porque é dificil, porque até vocé entrar na consulta tem médico que insiste em um remédio e
vocé esta vendo que é vocé que cuida, vocé esta vendo ndo esta fazendo bem pra ela, entdo eu
mesmo vou |4 e tiro. [...] Ah com a médica X era (melhor), com a médica X era mais facil. A

médica X entende a gente. A médica X ela é mais compreensiva, sabe? Ela entende... (F2)
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A assisténcia em cuidados paliativos intra-hospitalar relacionou-se com um ambiente

fisico aconchegante, atribuido como o local onde se vivencia o encerramento da vida.

Bom, como a doutora me falou ali que ali (enfermaria) elas colocavam ali e era um conforto
que dali o paciente era muito dificil ir embora pra casa. E ali era assim, era eu vi mesmo que
era uma salinha muito chique, bem confortavel sabe? Bem gostoso de ficar 14, minha mée néo
queria vir embora. [...] Ai que ela explicou, ela falou assim que ali os pacientes ficavam ali e

dali eles dali eles partia (6bito) né, que eles ndo voltavam embora. (F2)

Através do grupo de participantes estudado tornou-se possivel encontrar concepgdes e
percepcdes muito semelhantes quando se tratava do entendimento sobre os cuidados paliativos
oferecidos. Muitos destacaram o acolhimento daequipe e a acessibilidade na assisténcia como
fatores positivos e determinantes do cuidado, ressaltando que tal caracteristica auxiliava
expressivamente no cuidado com o paciente. Além disso, nas percepcdes dos familiares, a
abordagem relacionava-se estreitamente com uma equipe acessivel, acolhedora e disponivel.
Percebeu-se que muitos encontram na equipe um canal de boa comunicacédo e troca, o que foi
apontado como uma particularidade assertiva no tratamento dos doentes.

No Brasil, os cuidados paliativos tiveram seu inicio na década de 80, porém foi a partir
dos anos 2000 que obtiveram um crescimento expressivo®, o que evidencia tratar-se de uma
abordagem ainda muito recente, pouco popularizada e discutida e até mesmo negligenciada em
muitos paises*S.

Em decorréncia dessa realidade, percebe-se que existe uma lacuna no conhecimento
sobre cuidados paliativos, até mesmo em profissdes da salde, por existir um preconceito e
equivoco sobre seus conceitos, reforcando e perpetuando percepcbes incorretas sobre essa
abordagem*3. Ademais, permeia o desafio de insercdo dos cuidados paliativos nos paises em
desenvolvimento??. Nascimento (2011)* reflete sobre a importancia de realizacdo de pesquisas
e incentivo ao ensino naarea, além da necessidade de harmonizagdo entre os sistemas de salde
para melhor atender e acolher esses pacientes e suas familias.

Em seu estudo, Floriani e Schramm (2010)*° discutem-sobre como a pratica dos
cuidados paliativos no Brasil ainda necessita de mais investimento e de um olhar cuidadoso das
politicas de atencdo a salde. Embora preconiza-se que os cuidados paliativos devem atuar nos
trés niveis de atencdo a salde, o que se observa na pratica é que ainda sdo necessarias muitas
transformag@es nas politicas de satde para que os principios do SUS (Sistema Unico de Satide)

sejam cumpridos na assisténcia a esses individuos!®.
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Universalidade, equidade e integralidade sdo os principios do SUS que se referem as
ideias que reforcam o conceito ampliado desaude. Tais principios propdem a garantia dodireito
a saude de todos os cidaddos. Entre eles, a universalidade, que preconiza a saide como um
direito para todos, em todos os niveis de assisténcia. Paralelamente, o principio da equidade
remete-se a conceitos de justica e igualdade e trata-se de oferecer mais recursos a quem mais
precisa, atendendo as necessidades coletivas e individuais, procurando investir onde a
iniquidade é maior. Coerentemente se insere o terceiro principio do SUS, que afirma que todos
0s usuarios do sistema tém o direito a servigos que atendamintegralmente as suas necessidades,
com prioridade para o desenvolvimento de a¢des preventivas?®.

O Ministério da Saude propds, através da Resolugdo n° 41 de 31 de outubro de 201847,
que, nas redes de atencdo a satde seja notoriamente identificadas e consideradas as escolhas da
pessoa doente quanto ao tipo de cuidado de saude que desejara receber. Para mais, defende que
o0s cuidados paliativos devem contemplar todas as esferas de atencéo a satde, devendo ocupar
a rede basica, domiciliar, ambulatorial, hospitalar, urgéncia e emergéncia.

Pessini e Bertachini (2005)% reiteraram que os cuidados paliativos se configuram como
uma relevante questéo para a saude publica no Brasil e sugeriram, como uma possivel estratégia
para contornar as dificuldadesainda existentes para sua implementacdo, a inser¢do dadisciplina
de cuidados paliativos nos cursos da area da saude, além da criagdo de programas educacionais
para profissionais e para a populacdo. Com o aumento da populacdo idosa e aumento da
sobrevida de individuos com doencas crnicas, torna-se cada vez mais necessaria a elaboracao
de estratégias de saude voltadas a pacientes com doengas ameacadoras de vida ou em fase
terminal*4,

Dentro desse contexto, chama-se atengdo para um fato encontrado nesse estudo. Alguns
familiares, ao destacarem o atendimento ampliado recebido pelos cuidados paliativos, o
pontuaram como algo inédito em sua experiéncia na satide, como revelado no discurso: “O
Paliativo ele ndo vai so nessas partes, ele t vendo tudo, né? [...] Vocé pensa que € pra uma
coisa e o cuidado é pra mais coisas né?”. O cuidado ampliado e holistico deveria ser um
principio de qualquer abordagem em saude, porém, de maneira oposta, parece ser uma
singularidade da abordagem paliativa.

Os participantes deste estudo verbalizaram sobre o quanto percebiam os cuidados
estendidos também aos familiares e o quanto sentiam que também estavam sendo amparados e
assistidos de alguma forma, para além do atendimento centrado no paciente. Alguns trouxeram
em destaque que identificavam na equipe de cuidados paliativos um espaco para boa

comunicacdo e troca, além de perceberam que ali podiam encontrar acessibilidade e
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acolhimento (“Quando ele tA muito mal, por telefone, ela (médica) passa medicacéo, orienta a
gente como deve fazer”, “Nossa ela (médica) trata muito bem a gente” e “Eles (equipe)
explicaram tudinho pra mim, meu marido e minha cunhada”).

A comunicacdo possibilitou que houvesse essa troca entre familiares e equipe de saude
e que, ao serem ouvidos, eles fossem instantaneamente acolhidos e incluidos no processo de
cuidado. Diante disso, destaca-se a importancia dessa ferramenta na assisténcia de salde.
Schelles (2008)*8 afirma que a comunicacdo é fundamental em todas as relagdes e que s6 é
eficiente quando a mensagem é recebida com o0 mesmo entendimento na qual ela foi passada e
que para isso ela pode ser verbal ou ndo-verbal.

No cenario dasatde a comunicacdo € fundamental para oferecimento de uma assisténcia
mais completa e de qualidade por permitir que o atendimento ultrapasse seus aspectos objetivos
sem apenas transmitir informacBes conceituais, mas também promovendo uma escuta
acolhedora, com respeito a subjetividade do individuo*®. Através dela é possivel que as pessoas
estabelecam trocas e compreensdes, além de compartilharem ideias, pensamentos e
propositosC.

Nessa direcdo é importante ressaltar que a comunicacdo realizada de forma efetiva
permite o oferecimento de um cuidado ampliado e mais humanizado ao utilizar essa ferramenta
para acolher e escutar as demandas e necessidades dos pacientes e seus familiares®C.

Os relatos dos participantes permitiram identificar suas percepcOes sobre a abordagem
paliativa. Muitos perceberam os cuidados paliativos como cuidadosde alivio dedor, sofrimento
e garantia na melhora da qualidade de vida, convergindo com 0s conceitos e objetivos dos
cuidados paliativos!®. O estudo de Gramling et. al (2015)°! corroborou com a premissa de que
a comunicacao entre o cuidador e a equipe paliativista é extremamente valiosa e necessaria e o
guanto o cuidador e o paciente devem ter suas necessidades individualizadas e atendidas com
o direcionamento mais adequado.

No presente estudo percebeu-se, através dos relatos dos participantes, que ndo houve
uma conceituacdo formal dos objetivos dos cuidados paliativos durante o processo de
assisténcia, o que significa que ndo foi fornecido aos familiares as elucidagdes necessarias de
como procederia os cuidados com aquele doente. Dessa forma, as compreensdes obtidas por
eles foram construidas ao longo do tempo, o que se configura como um fator negativo nesse
cenario pois alguns individuos podem ndo ter o tempo necessario para entendimento das
propostas dos cuidados. Considerando que a depender do estado de satude do doente o desfecho

para Obito pode ocorrer mais rapidamente, 0 que ndo possibilita adequada construcdo dos
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conceitos. Além disso, a maioria dos participantes nao havia tido contato com a abordagem
anteriormente, reforgando a necessidade de que fossem clarificados os objetivos do cuidado.
Nunes e Rodrigues (2012)°2 trazem em seu estudoa importancia de a equipe de cuidados
paliativos promover aos familiares a compreenséao das finalidades do cuidado além de valorizar
suas vivéncias individuais. Ainda no estudo de Nunes e Rodrigues (2012)°2 observou-se que
quanto maior era o entendimento dos familiares sobre a assisténcia paliativa, mais efetiva era
sua interacdo com o paciente, aperfeicoando sua prestacdo de cuidados e desenvolvendo uma

estreita relagdo com a equipe.

4.3.2. Experiéncias como cuidador

Os discursos revelaram diversas vivéncias ao estar no papel de um cuidador. Para a
maioria dos participantes essas vivéncias relacionaram-se com o processo de adoecimento, 0s
principais desafios enfrentados e estratégias encontradas para oferecimento dos cuidados ao
familiar. Os participantes discorreram sobre as mudancas vivenciadas em suas rotinas e a forma
como executam e enfrentam os cuidados a eles designados.

A maioria dos participantes viviam pela primeira vez a experiéncia de cuidar de uma
pessoa adoecida. No entanto, dois participantes ja haviam vivenciado experiéncias prévias
como cuidadores.

Nao, ndo (primeira vez que cuida de alguém). Eu cuidei da minha mée que teve cancer de
intestino, cuidei 4 anos e 8 meses na cama. e cuidei do meu pai com cancer também. Entéo,

era sempre eu que o acompanhava ele também na Unesp. [...] (F3)

[...] por causa que eu sou auxiliar de Enfermagem né? E eu exerci a profissdo, ja tive contrato
na Unesp, dai teve a prova a gente ndo passou, dai eu fiquei particular entendeu? Trabalhei
10 anos particular de cuidadora... e chamava eu ia entendeu? [...] aonde precisava eu ia, entdo
eu passei meus 10 anos... ai eu fiquei doente! Fiquei doente, tive depressdo por causa de ficar
muito fechado com paciente né? [...] A Enfermagem eu estudei foi depois de velha. [...] terminei
os estudos depois de velha. [...] Entdo eu fiz Enfermagem né, que eu gostava muito de estudar,
mas como eu nao tive chance de estudar, depois que eu tive essa chance eu consegui terminar
tudo. Dai que eu comecei a exercer a profissao de cuidar de gente, me contratavam... e aquela
luta sabe? Mas ndo consegui campo fixo. Mas fiquei muito tempo assim, dai um morria, ia
trabalhava com outro, morria, trabalhava com outro, sarava, dispensava, e assim foi... um

tempao! Passou esses 10 anos, dai eu, uma que eu peguei 4 anos pra cuidar, essa eu fiquei
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doente... fiquei muito tempo fechada com ela, fui ficando depressiva, tive que afastar. Ai veio
uma cirurgia no Utero, que deu uma hemorragia e teve que tirar o Utero fora, dai eu fiquei mais
depressiva ainda! Mais depressiva ainda! Dai quando foi pra eu voltar a trabalhar, eu ndo
conseguia voltar nessa casa. Até que ela morreu. Eu voltava 14, via o estado dela que era
Alzheimer, foi atrofiando tudo né? Ai, eu via tudo |4, ndo conseguia ficar, dai eu ficava
afastada. [...] (F6)

Alguns trouxeram suas experiéncias de dividirem-se entre seus trabalhos fora de casa e

cuidados com um familiar adoecido.

Eu sou doméstica, né? Eu estou trabalhando, ai eu vou cedo, eu levanto ja troco ela (a mae),
dou remédio pra ela. Quem dorme com ela ja da o remédio, depois eu sé troco ela e deixo ela
aqui, ai minha filha fica com ela. [...] Ai eu chego, umas trés horas eu chego. Dai eu dou um
banho nela, dou café da tarde e fico com ela aqui. (F2)

E eu saio trabalhar 8 horas. [...] Eu trabalho na lotérica ainda pra ajudar. [...] E duro. [..]

De segunda a sabado. [...] E puxado. (F5)

Eu tenho um bar. [...] Ah eu ndo tenho horario (para trabalhar). De manha o dia que eu posso.
Que nem hoje ta fechado, a tarde eu abro um pouguinho e sete horas, oito horas, eu ja té

fechando, entendeu? E assim, eu trabalho a hora que da. [...] (F6)

Outros ainda reforcaram a necessidade de renuncia a rotina de trabalho para prestacdo
desses cuidados.

Nossa, ando bastante (a trabalho). Até agora nem tanto mais por causa dessa pandemia e por

causa da S. tambeém, mais caseiro ne. (F1)

N&o, agora ndo mais (trabalho fora de casa), ndo da mais, porque ndo tem como mais, ndo da
para trabalhar, para mim trabalhar tem que ter alguém para ficar com ele. [...] Fiz faxina,
cuidava de crianga, essas coisas assim, sabe? Passei roupas para fora para as pessoas. Agora

eu parei por causa de ficar com ele. (F7)
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As narrativas mostraram que muitos utilizaram de auxilio de outros familiares ou

cuidadores para desempenho dos cuidados.

Mas t& bom, no entanto que ela (a mae) fica um tempo com a S., no tempo meu que eu saio pro
trabalho, entendeu? [...] Gracas a Deus ela ta me ajudando com tudo essa parte né. Mas trocar,

tudo € eu que tem que fazer. (F1)

Aqui na minha casa, assim, quem cuida dela mais é eu que eu que cuido assim no banho, na
alimentacao é eu. Mas pra dormir eu estou pedindo ajuda. Porque tem noite que ela ndo dorme,
entdo ai eu peco ajuda para as minhas irmas que vem a cada dia vem uma pessoa pra dormir
com ela. [...] A minha filha que fica (quando esta no trabalho). [...] Entdo, € como eu falei...

[...] ela (afilha) ndo da banho, ela ndo troca, ela ndo faz nada, né? Ela s6 da o café. [...] (F2)

Durante o dia fica eu, meu marido e minha cunhada pra cuidar dele, pra caso precisar levantar
ele da cama. Todos estdo ajudando. [...] Ele mora no fundo da minha casa. [...] Se precisar de
madrugada a gente corre 14, tendeu? [...] A minha cunhada, ela aposentou e ta vindo todo dia

(para ajudar). (F3)

Isso (revezo os cuidados com umairmd). [...] eu cuido mais das coisas dela (da mae), eu busco
pagamento pra ela, banco, eu que arrumo os remedinho dela separado. [...] Porque ela, a gente
queria que ela fosse morar junto, mas ela ndo aceitou. [...] E faz 2 anos que meu pai faleceu.
E ela ficou praticamente sozinha. A gente arrumou ja trés pessoas pra dormir com ela pra ela

permanecer na casa dela, s que a gente ndo tem condicdes de pagar. [...] (F5)

No entanto, na vivéncia de uma participante percebeu-se uma preocupacao em dividir o

cuidado com outro familiar ou cuidadores.

[...] Entdo eles (equipe) me mandaram pra um psicélogo mas eu ndo passei né. Falei para o
médico ‘doutor eu ndo posso passar no psicologo agora porque na verdade o psicologo, o que
que eles vao falar pra mim que eu preciso de uma outra pessoa para ajudar cuidar dele
(esposo), porque eu tinha que dividir isso com alguém’, foi isso que o médico la falou pra mim,
no paliativo, s6 que eu ndo tenho, até minhas meninas que tdo aqui cuidam dele quando elas
tdo aqui, agora as duas estao aqui, a outra chegou também ele quer eu.. ele quer eu, ndo quer

elas, tendeu? [...] Mesmo eu sei que eles (genros) cuidam bem. [...] eu néo fico preocupada
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por causa deles cuidar eu fico mais preocupada dele (esposo) da trabalho para eles por causa
de eu ndo ta porque as vezes eu nao to ele fica meio... meio bravo, meio chato né. Eu fico mais
preocupada de da trabalho pra eles do que de ... por causa de né de preocupagdo, porque eles
cuidam bem, eles cuidam, eles dao o que comer se precisar dar, eles dao banho, eles trocam,
eles faz tudo. (F7)

Porém simultaneamente ocorre a percepcdo da necessidade em realizar essa divisdo.

[...] meu genro quando eu saio um pouco que as vezes eu vou com elas em algum lugar porque
eu também preciso sair um pouquinho sendo eu num guento ne, a cabeca num guenta (risadas).
Ai os meus genros ficam aqui, eles ddo banho se precisar, fazem tudo. [...] As vezes a gente vai
um pouco no shopping, vai na Havan que a gente gosta da Havan aqui em casa gosta de uma
Havan (risadas). E, vai na cidade as vezes né ver um sapato, ver alguma coisa e eles ficam
aqui, os meus genros ficam. Ele ndo gosta muito sabe, ele quer eu mas eles ficam. E ai meu
genro também... assim que nem aconteceu dele (esposo) fazer xixi ai e varar tudo e ai ele

(genro) da banho, ele troca uma cama, eles se viram. (F7)

O atual estado de saude do paciente esteve muito relacionado com a demanda de

cuidados exigidos.

Tem que dar banho, tem que levantar. Praticamente tem que fazer tudo [...] (F1)

No comecinho ela chamava assim [...] antes dela (mae) quebrar o fémur, ela era vinte e quatro
horas a gente tinha que levar no banheiro. Era a noite inteira levando ela, a minha mée, no
banheiro e chamando. Ela chamar pra levar no banheiro, ela chamava pra trocar, ela chama
pra dar uma agua, ela chama pra dar um ch4, ela chama pra dar um café, ela chama pra ficar
la, tem hora que ela ndo tem nada, ela chama ‘ai esqueci, depois eu lembro’, e depois chama

de novo, ai depois ela chama de novo e assim vai. (F2)

Eu coloco tudo separadinho ja! (os remédios) Dai sabe... [...] Eu coloco pra semana inteira o
da manha, o da noite. [...] Os remédios nem ficam com ela, fica tudo na minha casa que ai s6
levo os potinho separadinho. [...] pego o pagamento dela que ela é aposentada né, pego pra

ela o dinheiro. Se ela precisar de um mercado, a gente vai. Comprar os remédio, tem remédio



45

que tem que comprar, tem os que pega no hospital. [...] Eu que pego também, da farmécia
popular eu que pego também. [...] Levar no médico que ela vem aqui, ela vai la também. [..]

Ah se der dor de noite, qualquer hora tem que ir. (F5)

[...] entdo eu tenho que sair fazer compra, fazer as conta, eu tenho que buscar remédio, tenho
que fazer um monte de coisa ai ele fica I4. Nao gosto de deixar, s6 que eu vou ligada entendeu?
Eu ligo toda hora ‘Ta tudo bem?’ [...] Pra comer ndo (precisa de ajuda), so pra tomar banho.
[...] Ajudo (com os remédios) ... quando eu tenho que sair vai dar o hordrio eu ligo ‘Vai tomar
o remédio quando eu chegar ai’. S0 que eu tenho que levar a comida até ele, entendeu? So isso.
Levo a comida até ele, levo o café pra ele. [...] (0 companheiro) chama, chama bastante,
entendeu? Eu também ndo deixo ele chamar muito, entendeu? Eu sempre t&6 passando. Dou
uma voltinha, vou 14, vejo se ta precisando de alguma coisa. Quer um café, quer alguma coisa,
eu levo. [...] E, roupa, casa... tem mais a casa pra limpar, tem a comida pra fazer. [...] Faco...
tudo sozinha. [...] Vou no banco, vou no mercado. [...] Levo ele no banco quando precisa...faco
tudo. [...] Tudo sozinha...tudo sozinha... (F6)

Entdo ele perdeu tudo, ele perdeu tudo, até o final do ano por ai, ele conseguia comer sozinho
até o final do ano passado, ia no banheiro, ia andando se segurando. Eu conseguia dar banho
nele de pé. Ai depois ele comecou de ano passado, dai de fevereiro do ano passado para ca,
ele ficou na cama, totalmente na cama, ele ndo anda mais, ele foi perdendo. Ai de fevereiro
para ca, ainda no comeco ele conseguia comer sozinho, né, mesmo ele estando sem andar, eu
sentava ele do lado da poltrona, tudo certinho, do lado da cama, ele conseguia comer sozinho,
colocava uma mesinha. Sé que dai ele foi perdendo, perdendo tudo, o controle da méo, ainda
que ele mexe a mao esquerda, a direita ele ja ndo mexia mesmo, mexe todos desgovernado, ele
ndo consegue segurar nada. Ele ficou totalmente dependente. Agora ele depende, assim, direto,

de dia e de noite, entendeu? Depende totalmente. (F7)

Os participantes discorreram sobre suas experiéncias arduas e desafiadoras refletidas

pela sobrecarga com o excesso de cuidados exigidos.

E por causa que assim ela, é por causa que, eu n&o sei, ela fica muito parada, ela de
vez em quando pde na cabega, assim que ndo tem nada a ver ela pde na cabeca ela ndo dorme
ndo dorme de noite tem noite que ela ndo dorme tem noite que ela passa a noite em claro, sabe?

Ela fica chamando, ela ndo quer dormir. [...] Ah fica (dificil). Fica o estresse, né? Estressa a
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gente! Estresse por que...E dificil, porque se ela comeca chamar demais, néo é sé ela que eu
tenho que cuidar tem que cuidar da casa. A gente tem mais coisa pra fazer. Estressa a gente.
Ir dormir entdo? No, 6 louco, estressa a gente. [...] £ ai que eu falo pra ela ‘mde, a senhora
tem que dar paz pra gente estar com paz poder cuidar da senhora’ porque se fica chamando
vai irritando a gente, e porque é uma hora vocé estd sempre ocupado, uma hora vocé esta
distraido ai daqui a pouco ela comeca. [...] E igual crianca, né? Ela quer companhia, ela quer
ficar com a pessoa, s6 que eu ndo tenho tempo pra ficar vinte e quatro horas com ela. Mas a
gente toda hora estd indo 14 no quarto. Ela tem uma televisdo no quarto dela, e assim ndo é
uma casa que ela fica & pro fundo. E tudo lugar perto, tudo perto, assim o meu quarto é bem
perto do quarto dela. [...] mas quando minha mée fica chamando, chamando demais, ai irrita
qualquer um. (F2)

Fazer o que? A gente fica bravo né? Mas ndo tem o que fazer, né? Tem que cuidar, vai fazer o
que né? E cé fica estressada. [...] Eu falo ‘Mde, por isso a casa de idoso ta abarrotada de
gente’. Eu falo pra ela, sabe? [...] Ela fala ‘Entdo minha fia, vocé ndo tem coragem de por eu

la!” Falo ‘ah para de dar trabalho vocé vai ver so’. (F5)

Ah é um pouquinho dificil, cansativo, entendeu? Mas por enquanto eu t6 conseguindo. Ja faz 3
anos que eu to na luta. Piorou mesmo faz 1 ano atrds agora que piorou. [...] Mas ele era ativo,
largava o bar na méo dele, ele cuidava, entendeu? Atendia. Entdo era bem mais pratico pra
mim... agora tem que sair correndo, voltar correndo. [...] T4, ta dificil... [...] Olha, é dificil,
hein? (lidar) Eu ndo sei como que eu consigo conciliar tudo (risada). [...] Mas eu vou ajeitando,

vou ajeitando, vou ajeitando... e quando eu vejo t& tudo em ordem. (F6)

Na verdade, é muito.. € cansativo sim, se eu falar para vocé que tem dia que cé t& meio assim,
bem... fica estressada... mas o meu problema ndo é cuidar dele assim... Eu aqui em casa é
assim eu faco tudo, fago todo o servigo da casa, eu lavo, eu passo, eu fago tudo. Pra mim néo
tenho problema nenhum com isso. Pra mim isso ai é muito facil. E cuidar dele, d& banho sabe,
eu ponho ele na cadeira, eu tiro ele da cama, eu ponho ele na cadeira, levo no banheiro, dou
banho, dai eu trago pra cama, eu troco. [...] no bracinho sé que ta sem movimento que de vez
em guando, tenta machucar um pouquinho porque ele dorme sé daquele lado sabe, e como o
bracinho ta s6 assim.. ah ta s6 mais um 0sso e a pele, no caso né, entdo ele machuca, dai a
gente trata, pde o curativo la. Que nem agora t6 colocando que ta bem superficial ja melhora.

Entdo eu passo o creme, troco cama todo dia, porque as vezes escapa o xixi sabe, molha a
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cama. Pusemo até um plastico embaixo tudo, é tranquilo pra mim. Eu vou fazer o servico, lavar
roupa, passar roupa, cuidar dele, fazer a comida, da comida na boca dele, ndo tenho problema
nenhum, pra mim ¢ fichinha essas coisas. O que me deixa assim, muito assim nessa parte, é
dele chamar demais para cocar toda hora, toda hora, toda hora, sabe. Dai eu meio que fico
meio até brava com ele porque nessa area é dificil pra mim... E o que eu falo 14 para eles
(equipe), se vocé conseguir acertar o dormir, porque as vezes ele dorme muito pouco a noite ,
com todos os remédios que eles ddo ele ndo dorme uma noite inteira de jeito nenhum. [...]
quando dorme, dorme tranquilo. Mas € assim, dorme uma hora, acorda e chama, dorme as
vezes meia hora, acorda e chama, entendeu, é assim as vezes € a noite inteira. Essa noite mesmo
passada foi a noite inteirinha chamando. [...] porque dai eu tenho que ta sempre né cuidando,
uma hora é porque ele quer fazer xixi, ai tenho que por o papagaio. Outra hora é porque ele
quer cocar, quer que coce né. As vezes ele quer um café com leite... Mas tudo bem, ndo tenho
problema. Se ele chamar Ia, umas trés, quatro vezes a noite ndo tem problema nenhum pra
mim, eu ja t6 acostumada. Mas quando chama direto e fica cocando, cocando, cogando,
cocando, ai vai estressando a gente sabe porque é dificil, uma coisa que vocé ndo consegue
resolver entendeu. (F7)

Em contrapartida, percebeu-se discursos ambivalentes ao relatarem que desempenhar

tantos cuidados ndo era uma tarefa custosa.

Nao, s6 quando ela esta chamando demais. [...] Assim, que tira todo mundo do sério, né? Mas
assim o resto é tudo tranquilo, porque, assim, eu ndo, o banho eu dou, eu que dou ela ndo gosta
que ninguém da, so eu, trocar eu troco, eu faco massagem. [...] N&o (incomoda). Nem um

pouquinho. (F2)

Ah, eu ndo acho nada dificil. [...] Eu levo de boa, sabe? Eu sou bem pacienciosa. A minha irma
ndo, minha irma € brava. Briga muito com ela, depois se arrepende também sabe? Mas eu nao,
eu se precisar de mim de madrugada eu vou, sabe. Eu ndo dirijo ainda, eu dependo dos outros,
do meu filho, do meu marido, entendeu? Mas s6 que ninguém reclama também de fazer... se eu
tiver que ir la no hospital tem que chamar alguém. E a minha irma néo, ela vem, ela dirige, ela

vem aqui, l& em Pardinho ela leva. S6 que ela € reclamona, sabe? [...] (F5)
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Houve ainda uma participante que discorreu sobre uma vivéncia guiada por importante
sobrecarga emocional, demonstrando em seu discurso descontentamento e frustragdo em estar

no atual papel de cuidadora.

E entdo... eu cuido de mim ainda. Preciso fazer meu pé, fazer minha unha, fazer o cabelo. Ai
eu tiro assim pra mim também né. [...] Mas eu poderia aproveitar mais né? Se néo fosse isso
ai. Que eu ndo precisava. Nao precisava disso dai pra sobreviver ndo, entendeu? Mas nao
sei... [...] Tem hora que eu me arrependo. [...] Se arrependo tem hora. [...] (Sinto) Falta de
sair, bater papo...agora ficar presa todo dia, toda hora. N&o saio pra lugar nenhum, entendeu?
Se tem que ir é aquela correria entendeu? Voltar correndo. N&o tenho tempo pra mim. E o que
eu precisava... Sair um dia, esquecer de tudo... Um dia, dois dias...mas ndo tem quem olha e se
for pra pagar uma pessoa também nio da. E remédio. O que da pra pegar de graca a gente
pega. Fruta, que tem que manter ele com fruta né, comida, tudo... Entdo tudo isso vai na ponta
do lapis né? [...] Mas eu t6 conseguindo auxiliar tudo. Enquanto eu tiver cabeca pra auxiliar
tudo eu vou auxiliar entendeu. [...] Mas que eu sinto falta eu sinto. De sair...passear...saia
muito. [...] Sempre gostei (de sair). Na casa de uma, na casa de outra, na casa dos meus filhos
né? Eu ia sem compromisso, ficava la o dia todo, as vezes até dormia na casa dos meus filhos
ou na casa das minhas amigas, entendeu? Agora hoje eu ndo tenho mais nada disso. Sem falar
na falta de sexo né, que faz parte da vida da gente né? [...] Mas também a gente acostuma

também, com tudo. [...] Entendeu? E assim. [...] Vou lidando com tudo isso junto! (F6)

Tal descontentamento pareceu estar associado de forma importante com o atual estado

de satde de seu companheiro.

Ele tem cancer nos 0ssos e na prostata, no testiculo... ndo tem erecdo mais, sabe? E s carinho
de assim, vamos supor...carinho, carinho de pessoa e assim, eu to vivendo l& com ele né? Néo
quero trair, ndo quero fazer nada. E eu sofro por causa disso, eu tenho... como se diz? Fogo
pra queimar. [...] Ele era ativo (quando o conheceu). [...] tocava viola, todo final de semana.
[...] Dai ele foi se limitando, foi caindo, dai hoje ele ndo tem vontade de tocar viola. [...] N6s
safa, nds ia comer pizza, nos ia no baile. E, néis ia... depois que ele comecou a ficar ruim das
pernas, ai parou tudo ne? [...] Que ele parou de movimentar mesmo, foi esse ano, que ele
parou. Mas ja ha dois anos atras a gente ja ndo frequentava mais. [...] ndis ia comer pizza, ia
pra casa dos amigos, amigo dele de viola. [...] Ele gosta de cantar. [...] (Ele) tem muita dor,

ndo tem animo pra cantar, né? Os amigo dele vai Ia, pega a viola, canta, ele canta muito
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pouquinho, tem muita canseira, ndo aguenta mais soltar o coreto. [...] Ah... ndo tenho maisele

né? Nao tenho mais ele... (F6)

Houve uma participante que, curiosamente, trouxe um discurso de auto culpabilizagcéo

apos demonstrar estar sobrecarregada com os cuidados.

Sim, tudo que eu consigo (faco)... sim eu faco tudo que eu posso e quando eu fico brava com
ele me sinto assim meio culpada, j& fico me sentindo culpada de brigar sabe, de ficar brava,
porque as vezes ele chama demais e dai fico brava e ja fico ai meu Deus com remorso judiacéo
porque eu sei que a situacdo dele ta bem dificil né, entdo a gente ja fica meio... Hoje mesmo

ele falou pra C. (filha) a hora que ela chegou que a mae brigou com ele. (F7)

Percebeu-se também o sentimento dedever em prestar os cuidadosao familiar adoecido.

E € assim, mas eu ndo, eu ndo acho nada dificil ndo. Pra mim eu faco de coracdo e de boa
mesmo, sabe? Porque ela, coitada, ela ndo tem ninguém pra cuidar. Que a minha mae, ela era
de Minas. Familiar, ela tem irmdo, irma, mas moram la longe, entendeu? Nem vem visitar ela.
Entdo... ano passado a gente foi, eu levei ela la sabe? Mesmo doentinha mas foi passear, dai o
irmado dela falou ‘Ah vem morar comigo’, ela falou ‘ndo, eu ndo deixo meus filhos’. Entendeu?

E dai como que cé ndo vai cuidar? Né? (F5)

As narrativas demonstraram intensa comog¢do em acompanhar 0 processo evolutivo do

adoecimento de um familiar.

[...] A gente tem que ter muito amor & pessoa. Que nem eu principalmente eu pensava até
comigo: comegou esse problema, puxa vida, acho que eu ndo vou ter forcas e ndo vou ter essa
paciéncia de cuidar dela, entendeu? Gracas a deus tenho bastante, eu 16gico, gosto muito dela,
eu amo ela. Entdo a gente aprende a gostar mais ainda e cuidar realmente dela. [...] Olha
doutora, eu sou sincero em dizer: eu nunca pensei que ia passar por isso assim, entendeu?
Porque ela sempre foi uma pessoa independente pra tudo, nunca pediu ajuda pra ninguém.
Tudo que ela fazia, ela fazia muito bem, muito bem feito. E ai aconteceu tudo essa vira volta
na vida dela e eu chegar nesse ponto, entendeu, de eu estar passando por toda essa

dificuldade... J& me joguei no ch&o, quase que eu entrei em depressdo por causa do problema
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dela... Deus deu forcas pra mim superar e da forca a ela e da forca pra mim. Foi uma

experiéncia e tanto. [...] (F1)

[...] até uns 3 dias atras a gente ‘tava’ conseguindo por ele na cadeira de roda e levar até o
banheiro, agora ele ta perdendo os sentidos cada vez que senta. A gente comecou a usar fralda
e é duro para a gente ver o que t4 passando com ele, mas a gente faz isso com muito amor e
carinho. Ele ta sofrendo, néo ta conseguindo mais engolir [...] Ndo t& comendo mais do jeito
que comia. A gente ta fazendo papinha de bebé, dando, s6 isso que ele consegue engolir, &gua
ele consegue engolir. Agora uma refeicdo, uma fruta, ndo consegue mais engolir [...] T4 sendo
dias dificeis pra gente, muito dificil. [...] Ta bem triste. A gente ta sofrendo de ver o sofrimento
que ele ta. [...] O duro é que ele tA bem consciente sabe. Assim, consciéncia mil. [...] Ontem
ele falou comigo ‘ai minha norinha, eu ndo to nada bem’. Ai ele fecha o olho, ele dorme mais
que gualquer outra coisa. Fica com o olhinho fechado. Ai eu falo, vai com Deus, conversa com
Deus, ele € o Gnico que pode ajudar o senhor. Ta sendo muito duro eu ver o senhor passar por
tudo isso. E é duro. E horrivel. Muito triste. [...] Pra mim t& sendo muito dificil. Pra mim, pro
meu marido, minha cunhada, é dificil vocé ver o fim, é muito triste. [...] ele so fica bem deitado.
Dai vocé ergue pra dar uma agua, ele passa mal né. E os vdmitos também, esqueci de falar pra
vocé. Comecgou a vomitar muito, comecou a dar remédio pra ele ndo vomitar porque nao
parava nada no estdbmago. [...] Toda hora ele ta4 passando mal. Pra dar banho ta sendo muito

dificil, a gente coloca ele na cadeira, perde os sentidos, ai espera ele voltar e dar o banho nele

[..](F3)

E, a gente tenta de tudo, é um desafio, nds vamos vencer em nome de Jesus porque a gente ta
tentando de tudo, é remédio, e troca remédio e troca pomada e passa creme e ai n6s vamos. E
mesmo porque judiagdo... €, mesmo porque a gente sabe que incomoda ele. Tanto incomoda a
gente dele ficar chamando sem parar, mas incomoda ele também. [...] tem dia que ele t& muito
quieto, quando ele fica muito quieto porque ele é todo agitado, ele fica muito quieto, eu ja tenho

até meio medo de ir 14 no quarto sabe, eu até falei isso pro médico, ai meu Deus sera que né...

[..1(F7)
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Simultaneamente vivencia-se o sentimento de impoténcia devido a impossibilidade de

controlar os desfechos do adoecimento.

[...] entdo a parte mais dificultoso que eu acho é de eu ver ela entendeu? Se a gente ndo conhece
a pessoa o0 que ela era antigamente € uma coisa né. Assim tipo, de surpresa, vocé ndo sabia
uma atividade dela né. Mas uma pessoa que nem... conviveu comigo né... estamos ha trinta e
poucos anos juntos e eu ver o que ela era e hoje o estado que ela ta... isso pra mim acho que
foi a coisa mais, vamo dizer assim, mais desafiadora. Eu ver e ndo poder ... eu vejo as vezes
ela sofrendo com isso e eu ndo poder fazer nada. Nossa... pra mim eu perco o chdo na hora
que eu to vendo. Entdo é o pior momento. [...] e a gente se sente impotente né. O problema é
que da vontade de enfiar a méo la e falar é aqui que ta isso. [...] A gente ndo consegue fazer

nada disso, a gente fica na espera de Deus né? (F1)

Ai dificil viu, Deus meu. [...] E duro, porque passa tudo o que eu ja passei na cabeca, sabe.
Ent3o ta sendo duro. [...] A gente vé a pessoa sofrer e ai ndo pode fazer nada. E dificil demais,

ainda mais a gente ligado do jeito que a gente é né. E muito dificil, muito dificil. (F3)

Ah ¢é dificil né? E duro porque coitada né, ela quer a cura. [...]. Ela reza...meu Deus do céu...
tem hora que eu acho que coitado de Deus (risadas) Ela reza muito! Eu falo ‘Mde a senhora
tem que ter limite né?’. E ela fala * Nao mas eu quero que cure’. E eu falo pra ela ‘A cura, na
senhora, ¢ so Deus né?’. So Deus mesmo pra curar. [...] Entdo ela fala ‘entdo eu vou rezar
mais ainda’. [...] Ela espera pela cura. Ela fala ‘Morrer, eu sei que euvou’. Ela fala pro doutor
direto isso. ‘Eu sei que eu vou morrer, mas ndo quero morrer dessa doenga’. SO que as coisas
ndo é o que a gente quer né? O que é pra gente, outro ndo passa. [...] E duro né? Porque a
pessoa quer a cura e cé sabe que ndo vai ter a cura né? S6 um milagre. 82 anos...ndo da. (F5)
[...] Na verdade eu ja estava ciente disso porque o médico ja tinha falado pra mim que ia
acontecer isso sabe mas é duro porque cé vé né que tA muito emagrecendo demais né, ele sabe
que é por causa da doenca tudo mas t& emagrecendo muito, entdo é... € complicado né mas

enfim né a gente sabe que ia acontecer entendeu. (F7)
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A piora no estado de saude e seus impactos na alimentacdo e no estado nutricional

mostrou-se como uma fonte de angustia aos familiares.

Ele td& muito magro, de 75 kg foi pra 45 kg, acredito que j& deve ter emagrecido mais um
pouquinho. A ultima vez foi 45 kg, ta pele e 0sso. Ta sendo bem cuidado, mas ta sofrendo... [...]

daqui uns dias a gente t& com medo dele ter que colocar sonda pra se alimentar. [...] (F3)

[...] Mas agora ele ta comendo bem pouco, sabe, comida. A Unica coisa que ele tA mais assim
tomando café com leite que sempre foi muito do café com leite, né. [...] Ele sempre gostou,
mesmo quando ele tava bem, ele sempre gostou muito de café com leite. Entdo o que mais tem
sustentado ele mesmo é o café com leite. [...] Porque ele emagreceu bastante. [...] eu tento
fazer tudo, hoje mesmo eu fiz polenta, eu fago puré sabe porque agora ele ndo come mais assim
carne essas coisas. Ele s6 mastiga, ele ndo consegue engolir a ndo ser que vocé bata essas
coisas, mas dai ele ndo quer comer coisa tudo batida. Ele s6 mastiga e joga fora, sabe. As vezes
a gente faz aqui um churrasco. [...] a gente da pra ele mas ele s6 mastiga e joga fora, ndo
come... linguica nada, ndo engole. Entao eu fico nessa ai, sabe... é mais assim, comida ... como
é que eu falo assim... ndo é batida que eu fago assim mais molinha, amassa sabe. [...] Dai eu
também faco tudo que gosta, mas ele fala assim ‘ai eu quero’... que nem de vez em quando fala
gue quer um pastel, a gente ja corre e vai buscar um pastel mas as vezes come s6 um pedacinho
sabe... (F7)

Por outro lado, existe também uma experiéncia mais amena de cuidado, sem um
sofrimento aparente, evidenciando que, exercer tais cuidados ndo se mostrava como uma tarefa

custosa. Tal vivéncia relacionou-se ao sentimento de gratidao ao familiar doente.

[...] guem conhece ele assim sabe, ele é muito brincalhdo, a imagem de um pai maravilhoso,
ele sempre fez de tudo pra mim entdo eu ndo consigo ver assim dificuldade, porque ele ja fez
muito por mim. Tanto que pra mim assim, eu ndo vejo dificuldade em ir pra la (consultas).
Gracas a Deus eu trabalho com uma amiga minha... entdo eu prefiro eu sempre ir pra ta perto
dele, entdo pra mim é muito bom poder retribuir pra ele tudo que ele ja fez por mim. [...] bem

tranquilo (lidar com os cuidados). (F4)
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Os desafios vivenciados diante do adoecimento de um familiar mostraram-se menos

intensos ao passo que 0s sintomas se tornavam mais amenos ou imperceptiveis.

N&o (precisa), de ajuda néo, pra dor ndo, porque a minha mée gracas a Deus ndo tem dor [...]
(F2)

[...] na verdade eu falo que ele é muito abencoado, porque sempre a gente acha que ndo vai
ter jeito e sempre d& certo. Quando foi fazer a quimio, a doutora falou que seria sé pra ele
melhorar, que ele nunca voltaria a ser quem ele era. [...] S6 que na verdade ele voltou a

trabalhar, ele voltou a ser quem ele era. (F4)

Mas o que eu fico muito feliz é de ela ndo ter dor, entendeu? Nossa eu fico... quando ela
comegou a tomar o remedinho do pescogo... todo dia ela tava com dor. [...] S0 que a minha
irmd fala ‘Ah a mde acho que ‘ta’ fazendo charme’. S6 que eu acho que ndo é, sabe. Eu acho
gue ela sente a dor mesmo. Ela fica com ansia, ela ndo come, entendeu? E se ela ta disposta,
que nem eu falei pra vocés, ela tA mexendo com as coisas dela. E se ela ta com dor, so fica
deitada. Entendeu? E dai, nossa... quando ela fala ‘Ah acabou a dor’ sabe? ‘Ta la no fundinho,
ndo sei o que, mas ndo ta atrapalhando’. Entdo cé fica feliz né? Porque os remédios deu certo.

E foi... ela comegou com o remedinho, nunca mais voltou. (F5)

[...] passo creme (nele) porque gragas a Deus ndo deu nenhuma ferida no corpo dele, t& com

um ano e pouco ja, um ano e quatro meses que ele t na cama e ndo deu nenhuma ferida, nada.

[..1(F7)

Quando abordados sobre suas vivéncias diante do protagonismo nos cuidados de um
ente que recebe cuidados paliativos, os participantes expressaram 0s principais desafios e
dificuldades que vivenciavam. Percebeu-se que, mesmo aqueles que ja haviam estado nesse
papel anteriormente, a experiéncia atual pdde refletir desafios e angulstias pertinentes a essa
vivéncia diaria. Ao passo que o adoecimento evoluia, as vivéncias tornavam-se mais carregadas
e custosas. Compartilha-las com outros familiares ou cuidadores mostrou-se uma escolha
necessaria nesse processo.
De acordo com a Lei n°®10.741 de 1° de outubro de 2003, é responsabilidade da familia,
dacomunidade, dasociedade e do poder pablico atuar na garantia do bem-estar dapessoa idosa®3,

No entanto o que se observa no Brasil é a transferéncia desses cuidadossobretudo aos familiares,
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evidenciando o afastamento da preocupacgéo politica em otimizar medidas de protecdo social a
esses individuos. Tradicionalmente, diversos paises do mundo tém buscado estratégias de suporte
e apoio a seus idosos independentes e em alguns paises essa assisténcia é exclusivamente de
responsabilidade do Estado, enquanto que em outros, as familias sdo responsabilizadas pelo
desempenho de todas as fungdes®.

Em um trabalho realizado por Karsch (2003)°* ¢ reiterado que a escolha de quem ficara
responsavel pelos cuidados a uma pessoa idosa decorre de quatro condi¢des: parentesco, género,
proximidade afetiva e proximidade fisica (por exemplos individuos que vivem no mesmo espaco
fisico). Desses quatro fatores, destaca-se o género como um fator decisorio na escolha do
cuidador. Essa circunstancia permite a reflexdo de que, qualquer que seja as condigdes escolhidas
para estudar o perfil do cuidador, é certo que este sera formado majoritariamente por mulheres®®,
convergente com o que se encontrou no presente estudo, composto deseis participantes mulheres
e apenas um homem.

Nessa direcdo, Silva e Santana (2014)°6 apontaram que existe uma expectativa social de
que a mulher esteja adiante desses cuidados, dado que exercer os cuidados domésticos e com a
familia s@o encargos socialmente atribuidos as mulheres. Dessa forma, parece existir um preceito
coletivo de que seja a mulher a exercer esses papéis. Apesar de estarem cada vez mais inseridas
no mercado detrabalho, quando ocorre a necessidade de cuidar deum familiar adoecido, verifica-
se uma pressdo social e até mesmo da propria familia para que as mulheres executem 0s
cuidados®”’.

Como efeito dessa premissa, a responsabilizacdo da mulher pelo papel de assisténcia
parece ser sequela de uma construcgdo histérica e social, na qual, desde crianca, as meninas sao
instruidas sobre suas obrigacGes com as tarefas de cuidados, criando sobre elas a expectativa e
responsabilidade de exercerem o papel de cuidadoras no momento em que se faz necessario, ao
decorrer de suas vidas. Assim, pode-se apontar a cultura como um elemento determinante para
a escolha de quem auxiliara o idoso durante seu processo de envelhecimento®°.

Diante desse recorte cabe a reflexdo sobre as motivagOes determinadas pelo familiar
para assumir o papel de cuidador. Sousa et al.>® destacaram que tais motivacdes podem
englobar: a ética da reciprocidade; o sentimento de gratid&o; sentimentos de afeto, admiragéo e
amor pelo familiar; as que se baseiam nos vinculos afetivos desenvolvidos ao longo da vida
com o familiar; e podem ser ainda limitadas pela falta de opcao entre os membros da familia
para assumir os cuidados, além da responsabilidade moral e ética de ndo abandonar a pessoa
idosa ou o familiar adoecido. As memorias do tempo em que os pais dedicaram a cuidar da

familia e das renuncias realizadas para a criagdo dos filhos, elabora nestes, o0 sentimento de
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obrigacdo e dever de cuidar e ndo abandonar os pais durante o processo de envelhecimento.
Nesse contexto pode-se citar a construgéo de familismo, que ndo possui uma definigdo universal
na literatura®®, mas que se configura como uma construcdo que possui um valor cultural que
envolve o apego de um individuo a sua familia, com intenso sentimento de lealdade e
reciprocidade®®.

Em contrapartida, os cuidadores podem se sentirem retraidos em assumirem que
exercem o0s cuidados por uma responsabilidade social e ética. Os conflitos familiares que
decorrem da escolha de quem ocupara esse papel podem ser fundamentados pela demanda
imposta a vidada pessoa que cuidas8. E diante desse cenario que se define uma pessoa dafamilia
que assumira integralmente os cuidados, pautado no sentimento de devocao e responsabilidade,
convergindo com a convencdo dos paises de cultura latina, em que os filhos sdo responsaveis
pelos pais quando estes envelhecem®461-62 Tal ideologia pode ser manifestada nesse estudo
através do relato: “ele sempre fez de tudo pra mim entdo eu nao consigo ver assim dificuldade,
porque ele ja fez muito por mim”.

Ao verbalizarem sobre suas vivéncias, os cuidadores demonstraram a necessidade de
divisdo de tarefas com outros membros da familia e até mesmo quando existiu uma resisténcia
em compartilhar os cuidados, foi possivel perceber que esta era uma escolha importante pois,
concomitantemente, percebeu-se que também era preciso dedicarum tempo para o autocuidado
(“meu genro quando eu saio um pouco que as vezes eu vou com elas em algum lugar porque
eu também preciso sair um pouquinho sendo eu num guento né, a cabe¢a num guenta (risadas).
Ai 0s meus genros ficam aqui, eles ddo banho se precisar, fazem tudo. )

Para Silveira, Caldas e Carneiro (2006)%3, alguns cuidadores podem néo solicitar ajuda
de outros familiares para execucdo das tarefas por sentirem-se responsabilizados pelo
sofrimento vivido pelo paciente ou por ndo conseguirem desempenhar os cuidados de maneira
despreocupada. Os cuidadores parecem experimentar sentimento de culpa com relagdo a pessoa
cuidada e essa sensacdo € pertinente quando se cuida de alguém e sentem-se falhando nos
cuidados®4. Os atores citados acima reiteraram ainda que a culpa relacionada a familiares
préximos podemser decorrentes de muitos sentimentos negativos pela pessoa que esta adoecida
ou até mesmo por situacdes e sentimentos que ndo foram solucionados no relacionamento com

a pessoa cuidada anteriormente ao adoecimento®3,

Foi observado no presente estudo, através do relato de uma participante, que a medida
que dedicavao seu tempo exclusivamente para desempenhar todos os cuidados necessarios com

Seu esposo; experimentava o sentimento de culpa quando se sentia sobrecarregada com as
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demandas do cuidado: “sim eu faco tudo que eu posso e quando eu fico brava com ele me sinto

assim meio culpada, ja fico me sentindo culpada de brigar sabe, de ficar brava.”

Diversos sdo 0s motivos que podemdeterminar os sentimentos que serdo experienciados
ao assumir um papel de cuidador, como por exemplo: razdes associadas ao paciente, grau de
dependénciafisica e emocional e também as caracteristicas do proprio cuidadore sua habilidade
em adaptar-se a situacdes desafiadoras®®. Para atender as demandas do familiar adoecido, o
cuidador desenvolvera atividades rotineiras e esporadicas, as quais exigirdo uma
disponibilidade de carga horaria diaria para dedicacdo aos cuidados, que podera inclusive

depender de dedicacdo integral®6-67

Desempenhar o cuidado integral absoluto possibilita que o cuidador também vivencie
sentimentos de medo, aflicdo e inseguranca. Esses sentimentos podem se caracterizar como um
reflexo da sobrecarga experimentada, pois a demanda de cuidados diarios como banho e
alimentacdo, ou até mesmo atividades consideradas basicas como transferéncia de local, séo

consideradas as mais exaustivas do cuidado.

Pesquisadores afirmaram que o fatode o cuidador muitas vezes ser um membro proximo
da familia e, majoritariamente, conviver no mesmo ambiente fisico que o doente, aléem de
enfrentarem um aumento na sobrecarga, estes expGem-se rotineiramente as demandas de
cuidado, além das outras tarefas necessarias a serem realizadas no domicilio®-69, como
observado nos relatos: “E, roupa, casa... tem mais a casa pra limpar, tem a comida pra fazer.”
e “ndo é so ela que eu tenho que cuidar tem que cuidar da casa. A gente tem mais coisa pra

fazer. [...] eu ndo tenho tempo pra ficar vinte e quatro horas com ela.”

De acordo com Laham (2003)70 a relacdo previamente existente entre o doente e seu
cuidador também afeta o processo de adaptacdo do cuidador a este papel. Reitera que se existia
um bom relacionamento essa funcdo tende a ser melhor administrada. No entanto, se essa
relacdo era determinada por conflitos, o cuidado pode ser delineado por sentimentos de raiva.

Nos relatos dos participantes observou-se gue, quanto maior o grau de dependéncia do
doente, mais demandas eram exigidas e maiores eram 0s niveis de sobrecarga do cuidador. O
termo “sobrecarga” ¢ originado da tradugdo do termo em inglés “burden” e a sua defini¢do
refere-se ao “conjunto das consequéncias que ocorrem na sequéncia de um contato préximo

com o doente” "1,
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Rezende, et al. (2010)7? reforcaram o conceito de que o aumento da sobrecarga é
proporcional ao aumento da deterioracdo da salde do doente e discutiram que, 0 aumento na
demanda de cuidados reflete inversamente no tempo que o cuidador possui para dedicar-se a
realizacdo de seus cuidados e desejos pessoais, ocasionando aumento em sua ansiedade diante
da funcdo de cuidar. A complexidade da tarefa assistencial pode favorecer o sentimento de
insatisfacéo e frustracdo pela responsabilidade deexercer tantoscuidadosas custas doabandono
desuas vidas pessoais (“Tem hora que eu me arrependo. [...] (Sinto) Falta de sair, bater papo...
[...]N&o tenho tempo pra mim.”). O cuidador pode se envolver nos cuidadoscom tal intensidade
que se torna comum que ele se esqueca de suas proprias atividades ou ainda que ele renuncie a

elas para desenvolver as tarefas exigidas’,

Pesquisadoras do Chile’4 apontaram que o cuidador pode priorizar a assisténcia com seu
ente querido, limitando a realizacdo do seu autocuidado. Fonseca, Penna e Soares (2008)7
refletiram que, somado a abdicagéo de suas vidas pessoais, existe o afastamento social, o que
promove efeitos negativos na vida do cuidador, dado que o isolamento com o rompimento de
vinculos sociais poderiam aumentar a vulnerabilidade dos individuos ao sofrimento e
adoecimento psiquico, fatoevidenciado no presente estudono discurso de uma participante que
distanciou-se da sua vida social devido ao adoecimento de seu companheiro: “NOs saia, nés ia
comer pizza, nds ia no baile. E, ndis ia... depois que ele comecou a ficar ruim das pernas, ai
parou tudo né. ”. Para ocupar esse novo papel foi necessario renunciar a sua vida pessoal além
de dedicar menos tempo as atividades que antes lhe eram prazerosas: sair, estar com 0s amigos,
dancar. Uma vez que os cuidados exigidos preenchiam integralmente o tempo, entdo as demais

atividades necessitavam ser afastadas para um segundo plano.

Para Garrido e Menezes (2004)76, o tempo dedicado pelo cuidador para desempenhar a
funcdo de cuidar justifica que a exposicdo continua ao estresse afeta sua qualidade de vida,
esgotando seus recursos fisicos e psicologicos. Através dessa premissa reforcaram que o bem-
estar diminui progressivamente ao longo do tempo por conviverem prolongadamente com uma
situacéo estressante.

Cabe ressaltar ainda que a multiplicidade de tarefas muitas vezes exige do cuidador a
renlncia a suas atividades laborais. Um estudo publicado em 202158 encontrou familiares que
eram economicamente ativos vivenciando a rendncia de suas atividades para cuidar do doente
e concluiram que estes foram impedidos de retornar a seus trabalhos por ndo encontrarem na

familia e no poder pablico uma alternativa de amparo e suporte para essa situag&o.
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Alguns familiares do presente estudo encontram ainda a necessidade de conciliar as
atividadeslaborais com as demandas de trabalho (Eu sou doméstica, né? Eu estou trabalhando,
ai eu vou cedo, eu levanto ja troco ela (a mée), dou remédio pra ela.). Essa realidade existe em
outros paises, com destaque para Alemanha onde existe uma politica a favor de pessoas
dependentes que propicia ao trabalhador melhores arranjos de horarios, tempo e flexibilizacdo
no salario, facilitando que este realize os cuidados com seu familiar’”.

Embora alguns cuidadores discorreram sobre suas experiéncias de sobrecarga, foi
encontrado um sentimento de ambivaléncia vivenciado por duas participantes ao relatarem que
embora estivessem exaustas, consideravam que exercer tantos cuidados ndo era uma tarefa
custosa (“Mas assim o resto é tudo tranquilo” ¢ “Ah, eu ndo acho nada dificil’). Tal condicao
pode ser reforcada pela construcdo histérica e social de que os filhos devem cuidar de seus pais

durante o envelhecimento®8.

Essa ambivaléncia de sentimentos pode dificultar a elaboracdo do luto e favorecer a
vivéncia de um luto complicado apés o falecimento de seu familiar adoecido’®. De acordo com
Horowitz et.al (1997)7°, 0 luto complicado é a exacerbacdo do luto, detal forma que o individuo

permanece constantemente em um estado de luto, sem avancar na dire¢éo de seu término.

Muito associado a esse retrato complexo das experiéncias vivenciadas pelo cuidador
encontra-se 0 sentimento de impoténcia, muitas vezes experimentados por eles diante da
impossibilidade de controle das repercussdes negativas do adoecimento. A evolucdo da doenca
somada a dificuldade na solucdo dos sinais e sintomas promove ao cuidador o sentimento de
impoténcia e fragilidade, levando-os a procurar alternativas em suas rotinas para desviar as
situacBes que podem acarretar grandes mudancas em seus comportamentos, na convivéncia

com o familiar adoecido e em outras esferas de suas vidas®0.

Do sentimento de impoténcia emerge a frustragdo ao perceberem que a evolucdo da
doenca pode também impactar negativamente na alimentacéo e no estado nutricional dodoente,
podendo amplificar as angustias vivenciadas pelos cuidadores durante esse processo. Para
alguns familiares a alimentacdo do doente encontrava-se insuficiente ou insatisfatoria. (“Mas

agora ele ta comendo bem pouco”).

Muitos profissionais que atuam em cuidados paliativos encontram grandes dilemas em
relacdo a determinacdo da melhor via para alimentar o doente ou até mesmo na definicdo do
momento mais oportuno para interromper a alimentacdo quando os maleficios dessa superam
seus beneficios®!.
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Ponderando que o alimento exerce funcéo vital na vida do ser humano, além de muitas
vezes relacionaram-se genuinamente com lembrangas prazerosas e sensagfes agradaveis que
podem ser despertadas através da simples recordacdo de uma preparacdo saborosa, reitera-se
que a importancia dadaao alimento ndo se altera ao decorrer da vida ou na vigéncia de uma
doenca grave. No entanto, em situacdes de recusa alimentar, o alimento serd mais valorizado
pela negacdo ou dificuldade de ingestdo do que pelo prazer e satisfacdo que ele potencialmente

pode proporcionar®?,

No contexto de cuidados paliativos, Sutton e Clipp (2003)82 confirmaram que é comum
0 paciente manifestar desinteresse pela alimentacdo até mesmo por alimentos de sua
preferéncia. Diante disso emerge uma importante reflexdo: posto que o alimento é sinénimo de
vida, pessoas que estdo morrendo precisam cada vez menos alimentar-se. E 0 néo
reconhecimento dessa condicdo pode caracterizar-se pela negacdo dos familiares da condigédo
de terminalidade, quando estes apresentam dificuldade em abandonar a ideia do alimento como

principal fonte de vida.

Pacientes em estagios finais de suas doencas recebendo o minimo suporte nutricional
ndo demonstraram sensacdes de fome ou sede. Além disso, tais sensacGes podem ser
amenizadas com pequenas ingestdes de liquidos, sucos ou até mesmo com a higiene oral. A
diminuicdo de ingestdo alimentar é esperada na fase final da doenca e é importante reforcar que
o doente ndo deve ser forcado a alimentar-se ou ingerir liqguidos. Comumente esses sintomas
ndo sdo experimentados, mas se ocorrerem podem ser aliviados com outras estratégias de

manejo, sem necessidade efetiva de administracdo de dieta®.

A literatura corrobora progressivamente para a defesa de que a nutricéo e a hidratacdo
ndo aumentam o conforto e a qualidade de vida em pacientes que se encontram em fase final
de suas doencas. Além disso, € identificado que a adaptacao fisioldgica evita que os pacientes

sofram com a privacdo da alimentacdo®*.

E importante salientar que a terapia nutricional pode sofrer modificages & medida que
a doenca do paciente evolui®®. Neste sentido, Costa e Soares (2016)2° reiteraram a importancia
de os profissionais de salde estarem aptos a identificar os objetivos e beneficios da alimentacéo
proposta. E essencial que o profissional estabeleca condutas proporcionais a fase da doenca do
pacientem considerando seus desejos e necessidades e estabelecendo com o paciente e familiar
as condutas nutricionais mais apropriadas para aquela condicdo, atendendo e respeitando a

dignidade do paciente.
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Alguns discursos deste estudo permitiram identificar sentimentos de angustia e tristeza
acompanhadas pelo sofrimento vivido por perdas: perda da funcionalidade, perda da autonomia

em exercer as atividades do dia-a-dia, perda da capacidade de se alimentar como esperado.
Desse sofrimento, emerge a reflexdo sob a perspectiva do conceito de luto antecipatorio.

O luto antecipatério pode ser definido como um luto que precede a morte de um ente
querido e por isso diferencia-se do luto normal que ocorre apds a morte de um individuo. No

processo de luto antecipatorio é possivel enfrentar as perdas de forma gradual®’. Portanto, ele é
experienciado enquanto a pessoa ainda encontra-se viva.

E bem consolidado pela literatura que cuidadores familiares experienciam um conjunto
desentimentos, no entanto, o que se observa na pratica € uma atencdo dos profissionais de saude
mais direcionada aos cuidados com o paciente, negligenciando ou pouco valorizando as
vivéncias dos cuidadores®. De acordo com Scheewe et.al (2011)8° os cuidadores podem sentir-
se desamparados pela falta de um suporte mais apropriado dos sistemas de salde, além de
necessitarem de orientacdes e direcionamentos mais especificos para realizar os cuidados em
domicilio. Portanto, € indispensavel que exista mais atencdo dos profissionais de salude em
relacdo a percepcdo e acolhimento desses sentimentos vivenciados pelos cuidadores para,
posteriormente, tracar estratégias que permitam amenizar os desafios e contribuir para que eles
encontrem um esclarecimento mais efetivo, promovendo melhorias nessa realidade®°.

Vale ressaltar que ndo foi encontrado nesse estudo nenhum participante que tenha
discorrido abertamente sobre a finitude e a proximidade da morte de seus familiares,
evidenciando uma negacéo da condicéo de terminalidade. Para Kovécs (2005)°! negar a morte
é um dos artificios utilizados para ndo acessar experiéncias dolorosas. Ao pensar sobre a morte
o individuo pode relaciona-la com a dificuldade de lidar com o fim do outro, emergente do
sentimento de impoténcia e daincapacidade de controla-la ou prevé-la, além do medo daquilo
que é desconhecido®2.

Nessa direcdo, Valduga e Hoch (2012)% refletiram sobre a dificuldade encontrada por
familiares em falar sobre aterminalidade davida de seus entes queridos. A0 mesmo tempo que
a finitude pode ser clara para os familiares ou até mesmo para 0s proprios pacientes, falar sobre
ela parece ser algo proibido. Os autores destacaram ainda sobre a dificuldade humana em lidar
com a terminalidade da vida e apontaram que a dificuldade em falar sobre a morte do outro

pode fazer acessar a propria finitude existencial.
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5. CONCLUSAO

O presente estudo permitiu verificar que é indispensavel o cuidado holistico no processo
de adoecimento dos individuos e isso inclui o acolhimento da familia e dos cuidadores,
identificando e acolhendo as demandas e dificuldades que estes enfrentam ao cuidar de um
paciente recebendo cuidados paliativos.

Essa nova realidade repentinamente instituida aos cuidadores possibilitou o
aparecimento de sentimentos como: medo, angustia, culpa, gratiddo. Sendo assim, ressalta-se a
importancia daboa comunicacdo daequipe de salde durante todo esse processo para que seja
possivel conhecer as experiéncias vividas pelos familiares e cuidadores e, assim, tracar um
planejamento de cuidados que contemple os valores e necessidadesdo individuo e que esclareca
ao paciente e seu cuidador os objetivos e conceitos da abordagem de cuidados paliativos.

Sugere-se a realizacdo de pesquisas futuras que busquem explorar as vivéncias dos
familiares frente aos cuidados paliativos, para que se torne possivel elaborar estratégias de

cuidado e amparo que os auxilie na compreensao e enfrentamento dessa abordagem.
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6. LIMITACOES DO ESTUDO

Em decorréncia dapandemia por COVID-19, houve a necessidade de mudancga na forma
de coleta dosdados, de presencial para meio eletrénico, 0 que ocasionou prejuizo no inicio da
coleta de dados. Em consequéncia disso, fez-se necessario realizar a mudanc¢a na populacgao
estudada, que inicialmente estava prevista para contemplar o estudodasvivéncias de cuidadores

familiares, profissionais de salde e usuérios do Sistema Unico de Sadde.
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APENDICES
APENDICE A —Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA
FACULDADE DE MEDICINA - BOTUCATU

Departamento de Enfermagem Bofucatu-SP Distrite Rubido Jr.
CEP18618-000 PBX (14) 3880-132

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

RESOLUGAOD 466/2012

CONVIDO, o Senhor (a) para participar do Projeto de Pesquisa intitulado “Conhecimento sobre
cuidados paliativos de familiares/cuidadores, usuarios do Sistema Unico de Saude e profissionais
da area da saude”, que sera desenvolvido por mim, Luana Ferreira Pereira, Nutricionista, com
orientacdo da Professora Silvia Justina Papini da Faculdade de Medicina de Botucatu —UNESP.

Estou estudando o conhecimento de familiares/cuidadores sobre cuidados paliativos. Para que
eu possa alcancar um resultado, nesse momento preciso que o senhor(a) responda um
questionario que levara uns 15 minutos de duracéo. As suas respostas serdo gravadas, mas
apos a transcricdo dos dados essas gravacdes serdo apagadas.

Com a enfrevista ocorre o risco do (a) senhor (a) ficar chateado ou triste devido ao assunto
abordado nas perguntas. Se o (a) senhor (a) se sentir desconfortavel em algum momento, sinta-
se a vontade para interromper a enfrevista.

O Senhor (a) ndo tera nenhum beneficio financeiro ou de qualquer outro tipo em participar desta
pesquisa neste momento, os dados obtidos a partir do questionario seréo utilizados para
conhecermas a melhor forma de orientar os usuarios do SUS sobre os cuidados com pacientes
que estéo recebendo cuidados paliativos.

Fique ciente de que sua participacdo neste estudo é voluntaria e que mesmo apdés ter dado seu
consentimento para participar da pesguisa, vocé podera retira-lo a qualguer momento, sem
qualquer prejuizo.

Sera garantido o direito & assisténcia integral e gratuita ao senhar (a) em caso de quaisquer
danos decorrentes da participacio nessa pesquisa e pelo tempo que for necessario. Se houver
necessidade de atendimento especializado o (a) senhor (a) sera prontamente encaminhado ao
servico. Vocé tem direito de buscar indenizacéo diante de eventuais danos decorrentes desta
pesquisa.

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sera elaborado em 2 vias de igual teor, o qual
01 via sera encaminhada ao (a) Senhor (a) devidamente rubricada, e a outra via sera arquivada
e mantida pelos pesquisadores por um periodo de 5 anos apas o término da pesquisa.

Qualquer duvida adicional vocé podera entrar em confrato com o Comité de Etica em Pesquisa
através dos telefones (14) 3880-1608 ou 3880-1609 gue funciona de 29 a 69 feira das 8.00 as
11.30 e das 14.00 as 17horas, na Chacara Butignolli s/n® em Rubiéo Junior — Botucatu - Séo
Paulo. Os dados de localizac&o dos pesquisadores estéo abaixo descritos:

Apos terem sido sanadas todas minhas duvidas a respeito deste estudo, CONCORDO EM
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PARTICIPAR de forma voluntaria, estando ciente que todos os meus dados estario
resguardados atraves do sigilo que os pesquisadores se comprometeram. Estou ciente que os
resultados desse estudo poderdo ser publicados em revistas cientificas, sem, no entanto, que
minha identidade seja revelada.

Botucaty, [/

Pesguisador Participante da Pesquisa
Mome: Luana Femeira Pereira Endereco: Av. Prof. Mario
Rubens Guimardes Montenegro, Bairro: UNESP -
Campus de Botucatu Telefone: (12) 99165-4936 Email:
lu fepereira@hotmail.com

MNome: Silvia Justina Papini Endereco: Av. Prof. Marnio
Rubens Guimardes Montenegro Bairro: UNESP -
Campus de Botucatu Telefone: (14) 3880-1316
Email-silvia papini@unesp br



APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) elaborado em
plataforma Google Forms

Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido

CONVIDO, o (a) Senhor (a) para participar do Projeto de Pesquisa intitulado "Experiéncia
com cuidados paliativos de familiares efou cuidadores de pacientes do sistema Unico de
saude”, que sera desenvolvido por mim, Luana Ferreira Pereira, Nutricionista, com
orientacdo da Professora Silvia Justina Papini da Faculdade de Medicina de Botucatu -
UMNESP.

Estou estudando a experiéncia de familiares/cuidadores sobre cuidados paliativos. Para
que eu possa alcangar um resultado, nesse momento preciso que o (2) senhor(a) responda
um questionario que levara uns 15 minutos de duragdo. As suas respostas serdo gravadas,
mas apos a transcrigdo dos dados essas gravagoes serdo apagadas.

Com a entrevista ocorre o risco do (2) senhor (a) ficar chateado ou triste devido ao assunto
abordade nas perguntas. Se o (a) senhor (a) se sentir desconfertavel em algum momento,
sinta-se a vontade para interromper a entrevista.

0 Senhor (a) ndo tera nenhum beneficio financeiro ou de qualquer outro tipo em participar
desta pesquisa neste momento, os dados obtidos a partir do questionario serdo utilizados
para conhecermos a melhor forma de orientar os usuarios do SUS sobre os cuidados com
pacientes que estado recebendo cuidados paliativos.

Fique ciente de que sua participagio neste estudo € voluntaria e que mesmo apds ter dado
seu consentimento para participar da pesquisa, voce podera retira-lo a qualguer momento,
sem qualquer prejuizo.

Sera garantido o direito a assisténcia integral e gratuita ao senhor (a) em caso de quaisquer
danos decorrentes da participagdo nessa pesquisa e pelo tempo que for necessario. Se
houver necessidade de atendimento especializado o (a) senhar (a) sera prontamente|
encaminhado ao servigo. Vocé tem direito de buscar indenizacao diante de eventuais danos
decorrentes desta pesquisa.

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para gue seja arguivado e mantido pelos
pesquisadores por um periodo de 5 anos apds o término da pesquisa.

Qualquer divida adicional vocé podera entrar em contrato com o Comité de Etica em
Pesquisa através dos telefones (14) 3880-1608 ou 3880-1609 que funciona de 22 a 62 feira
das 8.00 as 11.30 e das 14.00 as 17horas, na Chacara Butignolli /n® em Rubidc Junior -
Botucatu - S30 Paulo. Os dados de localizagdo dos pesquisadores estao abaixo descritos.
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Apos terem sido sanadas todas minhas duvidas a respeito deste estudo, CONCORDO EM
PARTICIPAR de forma voluntaria, estando ciente que todos os meus dados estardo
resguardados através do sigilo que os pesquisadores se comprometeram. Estou ciente que
os resultados desse estudo poderdo ser publicados em revistas cientificas, sem, no
entanto, que minha identidade seja revelada.

Pesquisador participante da pesquisa:
Mome: Luana Ferreira Pereira Enderego: Av. Prof. Mario Rubens Guimardes Montenegro,

Bairro: UNESP - Campus de Botucatu Telefone: (12) 99165-4936 Email:
luana.f.pereira@unesp.br

Nome: Silvia Justina Papini Enderego: Av. Prof. Mario Rubens Guimardes Montenegro

Mome completo

Sua resposta

Aceita participar da pesquisa?
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ANEXOS
ANEXO A — Parecer Conselho de Etica em Pesquisa

UNESP -FACULDADE DE ~* Plabaolformo
MEDICINA DE BOTUCATU asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CONHECIMENTO SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS DE FAMILIARESICUIDADORES,
USUARIOS DO SISTEMA UNICO DE SAUDE E PROFISSIONAIS DA AREA DA

Pezquisador: LUANA FERREIRA PEREIRA

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 37277220.2.0000.5411

Instituigio Proponente: Faculdade de Medicina de Betucatw/UNESP

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Huomero do Parecer: 4.296.642

Apresentagdo do Projeto:

As informagdes descritas nos campos “Apresentagio do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa® e “Avaliagao dos
Riscos & Beneficios® foram retiradas dos documentos e arquive - Informagdes Basicas da Pesquiza.
LUIdagos Falauvos S8 encalkam como uma medida necessara, com o INTUITD a8 promaover quandage de
vida, aliviar e prevenir o sofrimento.

Objetivo: Avaliar o conhecimento sobre cuidados paliativos de familiares/cuidadores dos pacientes e de
profissionais da area da sadde, atuantes na atengdo basica e ambiente hospitalar.

Metodo: Trata-se de um estudo transversal multimétodos, com abordagem guali-guantitativa.

0 estudo sera realizado no Centro de Sadde Escola Vila dos Lavradores e Centro de Salde E=zcola Vila
Ferrovidria, Unidades Auxiliares da Faculdade de Medicina de Botucatu-UNESP, no Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Botucatu (HC-FMB), no Hospital Estadual de Botucatu (HEBo) e na Faculdade de

Medicina de Botucatu (FMB-Unesp).
Serfo avaliados familiares/cuidadores de pacientes e profissionais de salde, dentre eles: auxiliares

Enderego:  Chacara Butignolli . sin

Bairro: Rubido Junior CEP: 1B.818-070
UF: 5P Municipio: BOTUCATU
Telefone: [14)3330-1600 E-mail: cep@mb.unespbr

Fagina 0 de 05
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de enfermagem, enfermeiros, farmacéuticos, fisioterapeutas, médicos, nutricionistas e psicélogos, que
estiverem trabalhando, aceitarem e assinarem o termo de consentimento livre e esclarecido. Para a etapa
quantitativa seréo incluidos 50 familiares/cuidadores e 100 profissionais da salde.

A amostra da etapa qualitativa sera feita por saturacdo.

Para a coleta quantitativa serdo utilizados quatro instrumentos, especificos para cada grupo: um
guestionario sociodemografico para caracterizacdo dos participantes de cada grupo e dois instrumentos de

avaliagdo de conhecimento sobre Cuidados Paliativos.

Critério de Inclusdo: Serdo incluidos todos os familiares/cuidadores de pacientes em cuidados paliativos e
usuarios do SUS gue estiverem aguardando atendimento e assinarem o TCLE, Serdo incluidos todos os

profissionais de salde que assinarem o TCLE e concluirem a entrevista;

Critério de Exclusdo: Serdo excluidos os familiares/cuidadores de pacientes em cuidados paliativos,
usuarios do SUS e profissionais da saude que por alguma razdo nao possam responder as questdes ou
interrompam a entrevista sem concluir; Serdo excluidos os profissionais de sal(de dos locais participantes,
os docentes e pos-graduandos gque concordarem mas ndo concluirem e enviarem o guestionario

preenchido.

Tamanho da Amostra total no Brasil: 200 participantes

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario: Avaliar o conhecimento de familiares/cuidadores, usuarios do Sistema Unico de Saude e
dos profissionais da area da saude, que atuam na atencdo basica e em ambiente hospitalar, sobre cuidados

paliativos.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Como a entrevista prevé retomar experiéncias pessoais relativas ao adoecimento e a morte estas
podem remeter os familiares/cuidadores de demais participantes a possiveis situagdes vividas como
dolorosas e angustiantes. Portanto, as pesquisadoras estardo atentas para a eventual necessidade de
acolhimento dos mesmos, assim como avaliacdo e encaminhamento para atendimento em servigos de
saude, caso julguem necessario. Ademais, devem ser considerados riscos minimos, que deverao
minimizados com privacidade e sigilo dos dados.

Beneficios: Os beneficios que podem ser esperados estdo relacionados ao conhecimento dos
familiares/cuidadores e profissionais acerca dos CP, e partir destas informacdes elaborar

Enderego: Chacara Butignolli | s/n

Bairro: Rubido Junior CEP: 18.518-970
UF: 5P Municipio: BOTUCATU
Telefone:  (14)3880-1609 E-mail: cep@fmb.unesp.br
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estratégias para esclarecimentos e melhor formagéo dos mesmos para os cuidados com 0s pacientes neste
estagio de vida.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa gquanti e qualitativa para avaliacdo do conhecimento sobre Cuidados Paliativos, com inclusdo de
participantes: Familiares/cuidadores (50); profissionais de satde (100) e Usuarios do Sistema Unico de
Saude (50). Custo de R$300,00. Financiamento préprio.

Cronograma de execucdo: consta Coleta de dados 01/11/2020 a 31/03/2021.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria:

Termos cbrigatdrios:

Foram apresentados: folha de rosto devidamente assinada, anuéncias do CSE e do HCFMEB, projeto
completo, incluindo questionario a ser aplicado aos participantes da pesquisa. Foram apresentados TCLEs
para os participantes da pesquisa: Familiares/cuidadores; profissionais de sadude e Usuarios do Sistema
Unico de Saude.

Recomendagdes:

-apresentar relatario final de atividades apods finalizacdo da pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Apos analise em REUNIAO EXTRAORDINARIA, o Colegiado deliberou APROVADO o Projeto de Pesquisa
apresentado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Conforme deliberacido do Colegiado, em REUNIAO EXTRAORDINARIA do Comité de Etica em Pesquisa
FMB/UNESP, realizada em 23/09/2020, o Projeto de Pesquisa apresentado encontra-se APROVADO. O

Pesquisador devera enviar Relatorio Final de Atividades ao final da pesquisa.
Atenciosamente,

Comité de Etica em Pesquisa FMB/UNESP

Enderego: Chacara Butignolli, s/n

Bairro: Rubido Junior CEP: 18.618-970
UF: SP Municipio: BOTUCATU
Telefone:  (14)3880-1609 E-mail: cep@fmb.unesp.br
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E=te parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Argquivo Postagem Autor Situagio
Informagées Basicas | PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P 15/09/2020 Aceito
do Projeto RCOJETO 1599294 pdf 22:09:30
Projeto Detalhado f | Projeto1509 pdf 15092020 |LUANA FERREIRA Aceito
Brochura 220737 PEREIRA
Investigador
Cronogranma CRONOGRAMA1509 pdf 15092020 |LUANA FERREIRA Aceito
22-04:53 |PEREIRA

Owutros OficioparaCEP1 509 pdf 15092020 |LUANA FERREIRA Aceito
22:00:29 |PEREIRA

TCLE f Termos de | TCLfamiliarescuidadoresQuanti1509.pdf | 15092020 |LUANA FERREIRA Aceito

Assentimento / 21:59:36 |PEREIRA

Justificativa de

Auséncia

TCLE f Termos de | TCLfamiliarescuidadoresQuali1 509 pdf 15092020 |LUAMA FERREIRA Aceito

Assentimento | 21:59:23 PEREIRA

Justificativa de

Auséncia

TCLE f Temos de | TCLEusuanossusQuanti1509. pdf 15092020 |LUANA FERREIRA Aceito

Assentimento | 21:59:12 PEREIRA

Justificativa de

Auszéncia

TCLE f Termos de | TCLEusuariossusCuali1509. pdf 15092020 |LUANA FERREIRA Aceito

Assentimento | 21:59:02 PEREIRA

Justificativa de

Auséncia

TCLE f Termos de | TCLEprofizssionaisQuanti1509 pdf 15092020 |LUANA FERREIRA Aceito

Assentimento / 21:58:49 |PEREIRA

Justificativa de

Auséncia

TCLE f Termos de | TCLEprofizsionaisQuali1509 pdf 15/09/2020 |LUANA FERREIRA Aceito

Assentimento | 21:58:31 PEREIRA

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto FolhaDeRostoAssinada2020 pdf 31082020 |LUANA FERREIRA Aceito
21:34:45 |PEREIRA

Outros TermoDeAnuenciaSipe1232019Emenda| 31/082020 |LUANA FERREIRA Aceito

22020.pdf 21:33.57 | PEREIRA

Outros DeclaracCentroSaudeEscola. pdf 31082020 |LUANA FERREIRA Aceito
21:32:55 |PEREIRA

QOutros AnuenciaHcimbSipe1232019Emendaz2 | 31/082020 |LUANA FERREIRA Aceito

020.pdf 21:32:13 | PEREIRA

Situagdo do Parecer:

Enderego:  Chacara Butignalli , s/n

Bairro: Rubido Junior CEP: 1B.&1B-O70

UF: 5P Municipio: BOTUCATU

Telefone: [14)3330-1800 E-mail: cep@fmb.unespbr
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Aprovado

MNecessita Apreciagao da COMNEP:
T

BOTUCATU, 24 de Setembro de 2020

Assinado por:

SILVANA ANDREA MOLINA LIMA
(Coordenador(a))

Endereg¢o: Chacara Butignolli | s/n
Bairro: Rubido Junior

UF: SP Municipio: BOTUCATU
Telefone: (14)3830-1609

CEP: 18618-970

E-mail: cep@fmb.unesp.br

Pagina 05 de 05



