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RESUMO

O presente estudo objetivou compreender as repercussdes dos cuidados paliativos
na perspectiva de familiares de pacientes durante o periodo de internagao
hospitalar. Trata-se de um estudo transversal descritivo com abordagem qualitativa
e exploratoria. O procedimento metodoldgico utilizado nesse estudo compreendeu
na realizagdo de entrevistas semiestruturadas com familiares de pacientes em
cuidados paliativos internados em um hospital de referéncia em reabilitagcao e
readaptacao da cidade de Goiania/GO. Os critérios de inclusao foram: Familiares
de pacientes em periodo de internacdo com condi¢cdes para dar entrevista e com
idade superior a 18 anos. Ja como critérios de exclusao, nao foram pesquisados
familiares que referiram diagndstico de algum transtorno psiquiatrico e menores de
18 anos. A analise das entrevistas se baseou na perspectiva da Teoria
Fundamentada nos Dados. Apos a transcrigdo e posterior analise das entrevistas,
as categorias explicativas que surgiram dos discursos das entrevistadas foram: 1)
Causa da internacédo e nogao de cuidados paliativos; 2) Abordagem da equipe e
adesao dos familiares; 3) Fragilidades e potencialidades da equipe; 4) Dificuldades
e expectativas. Os resultados obtidos permitem concluir que a percepcado dos
familiares em relacédo a equipe de cuidados paliativos € da existéncia de lacunas e
dificuldades por parte da equipe em assistir de forma adequada e emancipatoria os
pacientes e familiares, ndo comtemplando os objetivos do tratamento proposto. Foi
possivel compreender os anseios dos usuarios e as fragilidades da equipe. Tal fato
pode contribuir para o planejamento de estratégias futuras, visando melhorias na
assisténcia da equipe de cuidados paliativos.

Palavra-chave: Cuidadores; Cuidados paliativos; Familia.



ABSTRACT

The present study aimed to understand the repercussions of palliative care from the
perspective of relatives of patients during the period of hospitalization. It is a cross-
sectional descriptive study with a qualitative and exploratory approach. The
methodological procedure used in this study included semi-structured interviews
with relatives of patients in palliative care hospitalized at a referral hospital in
rehabilitation and rehabilitation of the city of Goiania / GO. Inclusion criteria were
relatives of patients in the hospitalization period in conditions to interview and aged
over 18 years. Already as exclusion criteria, no family members who reported
diagnosing a psychiatric disorder and under the age of 18 were searched. The
analysis of the interviews was based on the perspective of the Theory Based on the
Data. After transcription and subsequent analysis of the interviews, the explanatory
categories that emerged from the interviewees' discourses were: 1) Cause of
hospitalization and notion of palliative care; 2) Team approach and family support;
3) Team weaknesses and potentialities; 4) Difficulties and expectations. The results
obtained allow us to conclude that the perception of relatives in relation to the
palliative care team is the existence of gaps and difficulties on the part of the team
to adequately and emancipate patients and their families, not contemplating the
objectives of the proposed treatment. It was possible to understand the users'
wishes and the weaknesses of the team. This fact can contribute to the planning of
future strategies, aiming at improvements in the care of the palliative care team.

Keywords: Caregivers; Palliative care; Family.
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1 INTRODUGAO

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) define cuidados paliativos como
sendo as praticas assistenciais de uma equipe multidisciplinar a pacientes e
familiares com doengas que ameagam a continuidade da vida ou quando nao ha
mais expectativa de cura (GOMES, OTHERO,2016). Portanto, o tratamento deve ser
voltado para o alivio da dor e o controle de sintomas que afetam a qualidade de
vida do individuo, tanto no que se refere a questao fisica, psicoldgica, social e
espiritual até a terminalidade da vida (COSTA, POLES; SILVA, 2016).

Um marco importante, no que concerne a legislacao brasileira, foi a criacao
da Lei n. 52/2012, que visou consagrar o direito e regular o acesso dos cidadaos
aos cuidados paliativos, definindo a responsabilidade do Estado em matéria de
cuidados paliativos e criando a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), que
deve funcionar sob a tutela do Ministério da Saude (BRASIL, 2012). Na presente

legislac&o, os cuidados paliativos s&o definidos como sendo;

Coordenados e globais, prestados por unidades e equipes especificas, em
internamento ou no domicilio, a doentes em situagcdo em sofrimento
decorrente de doenga incuravel, degenerativa e progressiva. A assim
como as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-
estar e a sua qualidade de vida, através da prevengao e alivio do
sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificagao
precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas
também psicossociais e espirituais do paciente e sua familia
(FIGUEIREDO, 2011, p. 1-2).

No Brasil, o servigo de cuidados paliativos € ofertado, em sua maioria, em
unidades hospitalares, onde a ocorréncia de 6bito chega a 80% dos casos.
Anteriormente, relacionava esta modalidade de tratamento principalmente a
pacientes oncologicos. Entretanto, a inclusdo de outras doencgas crbnicas, como

por exemplo, a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), insuficiéncia



cardiaca, doengas neurologicas e degenerativa, tem aumentado significativamente.
Estima-se que 20 milhdes de pessoas, em todo mundo, morram sem acesso a este
servico (PAZ et al., 2016).

Os avancgos tecnolégicos melhoraram a acuracia nos diagnésticos e tém
papel importante na sobrevida dos pacientes. Contudo, na maioria das vezes essa
melhora clinica ndo vem acompanhada de qualidade de vida. Individuos
acometidos por doengas incuraveis ou que estejam em fase avangada da doenga,
sdo isolados e tratados como terminais. Esta fase da vida se torna muito complexa,
devendo ser acompanhada por uma equipe multiprofissional que ira auxiliar o
paciente e a familia na percepcao da morte, processo de aceitagcao, ajustamento
social, gerenciamento de responsabilidades frente a situagao atual e enfrentar dos
desconfortos fisicas que possam surgir (KOVACS, 2014).

A importancia dos cuidados paliativos se relaciona com a alteragdo do
tratamento convencional, voltando-se para o atendimento mais humanizado, onde
os sentimentos e gestos ganham destaque, dentre eles, a escuta atenta aos
pacientes, cuida e proteger, garantindo uma qualidade de morte. Nos dias atuais,
as pessoas estdo cada vez mais sozinhas, acabando de morrer sozinhas e cheias
de medo, geralmente sem a equipe hospitalar se atentar para suas dores, bem
como para os aspectos psicossociais e espirituais inerentes ao processo de morte
do paciente e da familia (BURLA; LUGIA, 2014).

A equipe que trabalha diretamente com cuidados paliativos pode abranger
todos os profissionais da area da saude. Nessa equipe, o conhecimento cientifico
de cada especialidade deve ser explorado e trabalhado de forma integrada com

todos os membros da equipe, com a finalidade de alcangar objetivo comum, que é
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trazer a qualidade de vida ou de morte para o paciente e sua familia (PORTO et al.,
2012).

Em se tratando da relacao entre a reabilitacdo e os cuidados paliativos, foco
do presente estudo, identificou-se na literatura que tal fato € parte promissora e tem
como principal finalidade atender de maneira holistica a pacientes e familiares,
visando o bem-estar do paciente, preservando e respeitando os seus graus de
independéncia funcional (MINOSSO; SOUZA; OLIVEIRA, 2012).

As acdes desenvolvidas pela equipe de cuidados paliativos no atendimento
a reabilitacao devem se estender as dificuldades enfrentadas ndo s6 do individuo,
mas de todo conjunto familiar. Com o atendimento executado durante a internagao,
a equipe de cuidados paliativos vai identificando as fragilidades emocionais, sociais
e espirituais presentes no processo de terminalidade do paciente. Planos
terapéuticos sao desenvolvidos para minimizar o desconforto do paciente e
familiares (SILVEIRA; CIAPONE, 2014).

Nesse sentido, o foco da analise empreendida situa-se nos cuidados
paliativos em pacientes internados em um hospital de referéncia em reabilitacao.
Tem como problema de pesquisa: Quais as percepg¢des dos cuidados paliativos, de

familiares de pacientes durante a internagao hospitalar?
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar as repercussdes dos cuidados paliativos na perspectiva de

familiares de pacientes durante o periodo de internagao hospitalar.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

* Identificar as fragilidades na assisténcia prestada pela equipe de cuidados

paliativos;

* Mensurar as dificuldades enfrentadas pela familia em aceitar os cuidados

paliativos;

* Analizar a adesao dos familiares aos cuidados paliativos.
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3 REVISAO DA LITERATURA

Para se iniciar a discussao tedrica da tematica em questdo, e importante
destacar e tracar reflexdes sobre temas que serao discutidos e entrelagcados nesta
dissertacdo de mestrado. Para a presente revisdo da literatura, optou-se por
privilegiar periddicos de divulgacao cientifica. Foram consultados os Periodicos
CAPES e a Biblioteca Virtual em Saude (BVS), por meio das bases dados Scientific
Electronic Library Online (SCIELO), Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (Lilacs) e Medical Literature Analysis and Retrieval System
Online (Medline).

Na busca eletrénica dos artigos cientificos e indexados nas bases de dados,
utilizou-se dos seguintes Descritores da Ciéncia da Saude (DeCS) e suas
combinagdes nas linguas inglesa e portuguesa: Cuidados Paliativos, Percepcéo,

Familia, Internacgao.

3.1 Um pouco de histéria dos cuidados paliativos

Os Cuidados Paliativos tiveram inicio de forma bem superficial no Século IV.
Pacientes em fase final da vida eram cuidados por pessoas comuns em suas
proprias casas. Posteriormente, a igreja assumiu este este papel de cuidar de
pessoas portadoras de doengas incuraveis que se encontram na terminalidade da
vida. Isso se estendeu até a idade média (PESSIN, 2001).

A modalidade de tratamento paliativista teve inicio na década de 1960, no

Reino Unido, pela Dra. Cicely Saunders, que tinha uma formagdo académica de
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médica, enfermeira e assistente social. Em 1967, em Londres, surgiu o hospital
Saint Christophers voltado para a medicina paliativista (PINELI et al., 2016).

Com o progresso da medicina, os objetivos eram apenas obter a cura. Com
o surgimento de novas tecnologias e desenvolvimento do conhecimento, foram
descobrindo que em algumas situagdes ou determinadas moléstias, ndo existia a
possibilidade de cura. Com isso, surgiu a necessidade de uma nova modalidade de
cuidar, em que o individuo continuava sendo assistido, porém a cura ja nao era
mais o objetivo principal e sim a qualidade de morte (BIFURCO; LOCHIDA, 2009).

Se fez necessario, a mudanga de pensamento para pacientes portadores
de doencas sem possibilidade de cura, ndo ha mais nada a que se fazer. Na
verdade, é totalmente o oposto. O tratamento deve se intensificar para proporcionar
0 maximo de conforto e controle dos sintomas durante o tempo restante de vida
(ARAUJO, SILVA, 2006).

Segundo Paiva et al. (2014), a equipe de cuidados paliativos deve ser
multiprofissional. A atencdo da equipe deve ser voltada ndo sé para o paciente,
mas para todo o grupo familiar, ja que a familia também participa de todo o processo
de terminalidade do ente querido.

Desenvolveu-se, portanto, a ideia de que os cuidados paliativos devem
oferecer qualidade de vida as pessoas portadoras de doengas que ameacam a
continuidade da vida (SILVA, APARECIDA, 2013). Essa perspectiva, no Brasil,
iniciou-se na década de 1980, sendo o estado do Rio Grande do Sul o primeiro a
ter o servico. No ano de 1997, foi fundada a Associacao Brasileira de Cuidados
Paliativos (ABCP) (MENESES, 2004).

No ano de 1998, foi inaugurado, no Rio de Janeiro, pelo Ministério da Saude,

o Instituto Nacional de Cancer (INCA), sendo a sua primeira Unidade Hospitalar de
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Cuidados Paliativos. Esta unidade serviu de referéncia para outras instituicées e
estados (TEIXEIRA; LAVOR, 2006).

Em 1999, a Organizagado Mundial de Saude (OMS) preconizou a implantagéo
de politicas de saude publica para controle dos sintomas, em especial da dor, que
causam desconforto e sofrimentos a pacientes em cuidados paliativos (BRASIL,
INCA 2010).

Em 2002, a OMS identificou que os cuidados paliativos tém como principal
objetivo melhorar a qualidade de vida do individuo e da sua familia que estado
passando por uma moléstia incuravel e sem expectativa de melhora. Isso se da por
meio do controle de sintomas para prevencao e alivio do sofrimento, seja este fisico,
psicossocial ou espiritual (CHARLES, et al 2011).

Em 2005, surge a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), que
nasceu com a finalidade de estimular e capacitar profissionais médicos para

atuacdo na medicina paliativista no Brasil (HERMES; LAMARCA, 2013).

3.2. Os cuidados paliativos na atualidade

Os cuidados paliativos ainda sdo um tema relativamente novo no Brasil e,
muitas vezes, negligenciado. Isso se da pela dificuldade da populagdo em acessar
0 servico, bem como a falta de politicas publicas, elaboracdo de programas,
capacitacao de profissionais e, principalmente, a falta de informagao da sociedade
sobre o tema (BOEMER, 2009).

A proposta atual dos cuidados paliativos, € viver a vida da melhor forma

possivel e encarar a morte como processo natural. Ndo adiar (eutanasia), nem
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prolongar (distanasia) a morte. E permitir que tudo aconteca de forma naturalmente
(ortotanasia), com o controle dos sintomas. (REGO; PALACIOS, 2006).

Sao trés conceitos importantes quando se fala de cuidados paliativos:
Eutanasia, distanasia e ortotanasia. A eutanasia tem como finalidade abreviar o
sofrimento de pacientes portadores de moléstia incuravel, sem perspectivas de
melhora com ou sem o consentimento do paciente. Todavia, tal procedimento &
infrac&o ética e conduta ilegal pela legislagao brasileira (CASAS, CESAR, 2001).

A distanasia é vista como um tratamento futil, onde a vida é mantida a
qualquer custo, independentemente de expectativa de cura ou ndo do paciente
enfermo. Nesta modalidade de tratamento, a qualidade de vida ou de morte séo
tidas como irrelevantes (GARCIA, 2011).

A ortotanasia, objeto préprio dos cuidados paliativos, pode ser considerada
como sendo a boa morte. E uma perspectiva em que a morte do individuo ndo é
acelerada e nem adiada, sendo que o processo natural de morte deve ser
respeitado. Visa proporcionar, para o doente e sua familia, dignidade e conforto
com o minimo de sofrimento possivel (GARCIA, 2011).

Apesar do profissional médico ser fundamental no tratamento paliativo, o
Ministério da Saude sugere que as condutas devem ser tomadas de forma
interdisciplinar. A equipe deve ser multiprofissional, composta por, no minimo:
psicologos, enfermeiros, assistente social, nutricionistas, médicos, fisioterapeutas
e terapeutas ocupacionais (BOEMER, 2009).

Quando o paciente tem uma doenga sem expectativa de cura, deve ser
acompanhado por uma equipe de cuidados paliativos multidisciplinar, que tem

como finalidade transmitir uma assisténcia humanizada e conforto para todos da
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familia. Nos cuidados paliativos, a doenca passa a ser irrelevante. Todas as
condutas sao voltadas para individuo e familiares (OLIVEIRA; SILVA, 2010).

Os casos devem ser discutidos em equipe, com visao transdisciplinar, para
definir progndsticos e objetos de tratamentos. Isso inclui a avaliagéo criteriosa de
procedimentos e condutas invasivas que possam ser desnecessarias naquele
momento. E importante que as decisdes tomadas pela equipe sejam discutidas com
o0 paciente e seus familiares, considerando sempre o0s precedentes sociais e
espirituais (COELHO, YANKASKAS, 2017).

O objetivo da equipe de cuidados paliativos, além de controlar os sintomas
que causam sofrimento e desconforto, também é estar junto com o paciente e
familiares no processo de finitude da vida. Visa auxiliar nas dificuldades que séo
inerentes ao processo de morte (REIGADA et al., 2014).

Nas unidades hospitalares, € necessario que tenham estruturas fisicas
adaptadas para proporcionar conforto e privacidade, juntamente com profissionais
qualificados em cuidados paliativos. Tudo isso para proporcionar conforto, carinho,
qualidade de vida e a oportunidade de morte digna a pacientes durante o processo
de morte (VARGAS et al., 2013).

Apesar da falta de instituicbes com estruturas adequadas e profissionais
capacitados, a medicina paliativa, nas ultimas décadas, tem apresentado
crescimento expressivo. Isso se da pela conscientizagdo e a necessidade de
proporcionar melhor qualidade de vida na terminalidade (GARCIA et al., 2014).

A medicina paliativa ainda precisa ser bastante difundida entre os
profissionais da salde e na sociedade em geral. E de extrema importancia que

todos envolvidos, médicos, psicologos, enfermeiros, assistentes sociais,
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fisioterapeutas, entendam a filosofia da humanizacdo, em que os cuidados sao
voltados para o doente e ndo para a doenga (ALVES et al., 2015).

Esta ocorrendo progressivo aumento da expectativa de vida e,
consequentemente, das doengas cronicas nao transmissiveis. Isso significa maior
demanda dos cuidados paliativos. Esta situacéo indica a necessidade de politicas

publicas voltadas para os individuos no final da vida (MACIEL et al., 2006).
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4 METODOS

Trata-se de um estudo transversal descritivo com abordagem qualitativa
exploratéria. E um estudo que tem como finalidade descrever as caracteristicas ou
fendbmeno de uma determinada populacdo em um periodo pré-determinado, por
meio de técnica padronizada de coleta de dados, apresentando com maxima
exatidao os fatos e os fendbmenos (DANTAS et al., 2009). Ja a pesquisa qualitativa
parte da relacdo direta e subjetiva com o participante da pesquisa, identificando os
significados atribuidos e interpretando-os (GUINTHER, 2006).

O procedimento metodolégico de coleta de dados utilizado nesse estudo se
deu a partir da realizagao de entrevistas semiestruturadas com familiares de
pacientes internados em cuidados paliativos em um hospital de referéncia em
reabilitacdo e readaptacao da cidade de Goiania/GO.

Este hospital é filantrépico, considerado como uma referéncia na regido
Centro-Oeste do Brasil. Dentre os varios servigos oferecidos, estdo a reabilitacéo,
as clinicas médicas, cirurgias, assisténcia a saude integral, bem como o incentivo
ao ensino e a pesquisa.

Foram pesquisados sete familiares, sendo realizadas entrevistas até a
recorréncia das falas (saturagao). Este processo se da quando ha a interrupgao das
entrevistas cessando a inclusdo de novos participantes, ja que a saturagdo mostra
que mais individuos nao acrescentam nada mais significativo ao que ja foi
pesquisado (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Os critérios de inclusao foram: familiares de pacientes em periodo de

internacdo com condigdes para dar entrevista e com idade superior a 18 anos. Ja
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como critérios de exclusdo, ndo foram pesquisados familiares que referiram
diagndstico de algum transtorno psiquiatrico e menores de 18 anos.

Foi utilizada como técnica de coleta de dados a entrevista semiestruturada
que, segundo Manzini et al. (2015), aproxima-se de uma conversa focada em
determinados assuntos, onde existem pontos pré-determinados (roteiro de
entrevistas), porém adaptavel e flexivel, que favorece a descrigdo dos fenémenos
social e maior compreensio dos fatos.

A analise dos discursos se baseou na perspectiva da Teoria Fundamentada
nos Dados (TFD). Segundo Petrini e Pozzebon (2009), este € um método de
pesquisa qualitativa, onde deve ser utilizado elementos basicos como categorias,
conceitos e propriedades para gerar novas teorias.

A analise seguiu os procedimentos metodologicos da TFD. Apds a
transcricdo das entrevistas foram seguidas trés etapas denominadas de codificacéo
dos discursos (GARQUE, 2007).

Na codificagao aberta, os discursos empreendidos nas entrevistas foram
lidos de forma rigorosa pelos pesquisadores (mestrando e orientador), realizando
uma selecao clara dos nucleos de sentido mais relevantes, possibilitando a criagao
das categorias de andlise (GARQUE, 2007).

Na codificagdo axial ha a criacdo de subcategorias que relacionam com
fendmeno investigado e que auxiliam no entendimento e explicagao das categorias
analiticas destacadas (GARQUE, 2007).

Na ultima etapa, denominada de codificacdo seletiva, empreendeu-se a
organizacao e construcdo de uma narrativa descritiva acerca do fenbmeno central
do estudo. Foi realizada uma selegdo dos discursos com o objetivo de tragar um

modelo analitico representativo do fendmeno pesquisado (GARQUE, 2007).
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Para o andamento dessa pesquisa foram atendidas as prerrogativas
referentes a Resolugdo n°® 466/12 do Conselho Nacional de Saude, do Ministério
da Saude, que trata dos procedimentos a serem observadas em pesquisas que
envolvem seres humanos.

Dessa forma, o projeto foi submetido ao Comité de Etica da Pontificia
Universidade Catdlica de Goias (PUC Goias) e ao Comité de Etica do Centro
Universitario de Brasilia (UNICEUB) e apos parecer devidamente aprovado em
ambos comités, com os respectivos pareceres n. 2.451.839 e n. 2.538.440, deu-se

inicio ao processo de coleta dos dados.
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5 RESULTADOS

ApOs realizar a andlise das entrevistas, as categorias explicativas séo: 1)
Causa da internagcédo e nogao de cuidados paliativos; 2) Abordagem da equipe e
adesao dos familiares; 3) Fragilidades e potencialidades da equipe; 4) Dificuldades

e expectativas.

5.1 Causa da internacao e nogao de cuidados paliativos

Durante as entrevistas foi observado que, os pacientes eram provenientes
das Unidades de Ponto Atendimento. As internagdes aconteceram segundo os
critérios de central de regulagdo do municipio de Goiania, tendo como porta de
entrada a Unidade de Terapia Intensiva (UTI).

Até o momento da internagdo, os pacientes ndo tinham o diagndstico
fechado, mas tdo somente de sintomas agudos. Essa dificuldade enfrentada pelos

familiares e pacientes no diagnéstico trazia grande angustia e incertezas.

Ele comegou com um sangramento nasal intenso, a gente nao
conseguia estancar aquele sangue. Tive que levar para o CAIS,
chamei o SAMU e depois surgiu a vaga aqui no Hospital (P1).

Foi a qualidade de vida dele, que ele estava sentindo, perder peso,
nao alimentar e reclamar de grandes dores na garganta (P3).

No decorrer das entrevistas, notou-se que existia uma falha na comunicacgao
entre profissionais de saude e familiares. Os familiares ndo sabiam ao certo o que
estava acontecendo, ndo tinham nog¢ao da doenga e desconheciam a gravidade e

o quadro clinico.
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Ele quebrou a perna e veio fazer a cirurgia. Ai ele esta muito
gripado, gente pensava que era so gripe (P6).

Ele ja havia ficado internado algumas vezes, mas como nds nao
sabiamos o que era né? Ele ficou internado na Santa Casa, depois
ele voltou para casa (P2).

As entrevistas demostraram que o conhecimento das familias sobre os
cuidados paliativos entre a maioria dos entrevistados era minimo ou superficial.
Relataram que o primeiro contato ocorreu durante a internagédo com a equipe de

cuidados paliativos.

Mas até entdo eu ndo tenho conhecimento nenhum sobre o que
seria, né? E nem como é feito os cuidados paliativos no hospital
(P5).

Ai eu procurei né, procurei entender o que era, fui na internet olhei,
e achei muito bom. (P2).

Especificamente, um dos participantes relatou ter ouvido sobre cuidados
paliativos, uma pequena nog¢ao desta modalidade de tratamento, haja vista que
tinha perdido sua mé&e ha algum tempo, sendo ela submetida ao acompanhamento
dos cuidados paliativos. Segundo o entrevistado, a experiéncia vivenciada com a

mae trouxe maturidade para lidar com as dificuldades no tratamento do irmao.

Ja tinha ouvido falar! Era um cuidado para que nao tivesse a perda,
mantivesse uma certa qualidade de vida ao paciente, sem mexer
naquela causa principal, que é a doenca dele. Curar apenas as
consequéncias (P3).

Nunca tinha ouvido falar em cuidados paliativos e nem que existia
essas feridas também. Tudo muito novo (P7).
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Foi possivel identificar que alguns membros da familia tinham minima nogéo
do que eram os cuidados paliativos. Porém, existiam divergéncia de opinides e

rejeicdo em falar sobre o assunto.

Entao, eu ja tinha abordado esse assunto com a minha filha e com
0 meu marido. Ele ndo aceitava. Mas assim, para a gente, cuidados
paliativos € um conforto, para mim no meu ponto de vista nao é
morte, é qualidade de vida (P1).

De modo geral, o que se identificou nos discursos dos entrevistados quanto
as causas da internagao e da nogao de cuidados paliativos se refere ao periodo da
hospitalizacdo, que tinha como finalidade o tratamento e o controle dos sintomas.
Entretanto, a abordagem dos cuidados paliativos foi um momento obscuro. Sobre
o conhecimento de cuidados paliativos, identificou-se que eram minimos e ofertado

de forma superficial.

5.2 Abordagem da equipe e adesao dos familiares

Os relatos mostraram que alguns profissionais da instituicdo, desconhecem

a equipe de cuidados paliativos. Consequentemente, pacientes com indicacédo de

tratamento paliativo podem n&o ser abordados pela equipe e, por isso, serem
encaminhados para o domicilio sem o tratamento adequado.

Lembro eu que peguei o relatério de alta logo apds o resultado da

biépsia. Ai eu senti naquela hora que eu nao deveria sair com ele! Ai

eu falei com a enfermeira la no posto 2. Enfermeira ou técnica de

enfermagem. Falei com a outra secretaria |4, elas procuraram outra
Doutora, ai diante disso, a doutora suspendeu a alta dele (P3).
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Foi possivel identificar nos relatos dos familiares que algumas abordagens
em relacado aos cuidados paliativos eram realizadas apenas pelo médico. Nesses
momentos, segundos os familiares, o quadro clinico de cuidados paliativos era
apresentado de forma superficial, sendo a familia induzida a aderir ao protocolo de

cuidados paliativos.

A doutora disse que ele estava reagindo bem, né, mas que ele teria
que ir para os Cuidados Paliativos. Que talvez seria algo para o
homem irreversivel, mas para DEUS néo era.... Né? Mas que ele
iria entrar em cuidados Paliativos (P2).

Eles falaram que agora ele vai ficar assim o resto da vida. Que ele
esta preso dentro do corpo. E que o melhor tratamento para ele
seria cuidado paliativos. (P7).

Para os familiares, as abordagens da equipe de cuidados paliativos
aconteciam de forma desordenada. Os encontros se davam em locais escolhidos
de forma aleatdria, os quais nem sempre era possivel garantir o conforto e

privacidade da familia.

Foi no quarto mesmo, quando ele desceu para a enfermaria. Me
parece que foi a doutora (P2).

O doutor veio no quarto para conversar com a gente. Ai ele comegou
a falar do programa (P3).

O doutor me chamou aqui para assinar uns papeis. Fui la naquelas
cadeiras, onde fica esperando as visitas da UTI. Ele explicou
direitinho para nés o que estava acontecendo. Explicou qual era o
esquema dele (P4).

Percebe-se que existe uma divergéncia de pensamento entre os membros

da familia. Nem todos compartilham a mesma opinido sobre a ideia de cuidados
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paliativos. Porém, para né&o criar atrito entre a familia e equipe, acontece a omissao

de opinides pela maioria dos membros.

Eu fiquei quase que so6 ouvindo. Meu irmao nao deixava eu falar,
s6 ele mais que respondia a pergunta. Para mim, ele sé deu uma
orientagdo para a gente, né? Todo jeito, ndo iria resolver o
problema mesmo (P4).

Olha, se dependesse de mim, nao teria assinado! Eu sei que isso
foi uma vontade dela, minha méae queria, mas eu nao! Eu nao
assinaria! Eu ia até o fim. Eu ia tentar todos os recursos que tem
né? Eu nao queria que fosse embora agora (P5).

Os relatos mostram que em determinados momentos, a familia se sentia
insegura em nao confiar totalmente na equipe de cuidados paliativos. Relataram
que algumas informagdes sobre o quadro clinico ndo eram compartilhadas. Este
sentimento interferiu diretamente nos objetivos dos cuidados paliativos que é a

transparéncia e confianca entre equipe e familiares/paciente.

Tudo que vocés estao fazendo, eu aceito. Porque sei que é o certo.
Eu sei que nem todos os exames que passam na mao de vocés vao
ser passado para gente. Mas eu ja tinha ideia de tudo isso. Eu ja
sabia de tudo que estava acontecendo (P1).

Eu sei que eu posso até esta sendo egoista, mas eu n&o queria que
meu pai fosse paliativo. Eu entendo que cuidados paliativos € algo
bom. Tem um trabalho muito bonito, mas eu n&o queria isso para o
meu pai (P5).

Eu nao assinei, mas eu também nao falei nada. O doutor explicou
para noés. Eu estava de acordo com o que ele falou né. Por que ele
falou para nés que mesmo fazendo hemodialise nao iria resolver
mais (P4).

Portanto, o que se identificou nos discursos dos entrevistados, quanto a

abordagem da equipe e adesdo dos familiares foi que as abordagens eram
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realizadas em locais inadequados e nao garantiam a privacidade, bem como
acolhimento mais empatico dos familiares. Outro ponto importante foi dificuldade
da familia em compartilhar com a equipe o seu sentimento. Mesmo néao

concordando, acabavam aderindo os cuidados paliativos.

5.3 Fragilidades e potencialidades da equipe de cuidados paliativos

Durante as entrevistas foi observado que um dos questionamentos da
familia era: “Por que a dificuldade em retornar com os pacientes para o CRER? 7,
pois 0s pacientes, antes de chegar ao hospital, tinham que ser regulados em uma
Unidade de Pronto Atendimento ou CAIS, o que causava muito sofrimento para o

paciente e familiares.

A falha que eu sempre falei é que o paliativo se perdia, nao tinha
continuidade do tratamento quando vocé saia do hospital. Quando
ia para casa os paliativos se perdiam! Porque vocé tem que parar
em um CAIS, um sofrimento, estresse, uma angustia para poder
chegar até 1a, entdo e neste momento que o paliativo se perdia (P

1).
Os entrevistados relataram boa convivéncia com os colaboradores, que
sempre, durante os atendimentos, eram tratados com cortesia e gentileza.
Entretanto, ndo era possivel identificar se era ou ndo um membro da equipe de

cuidados paliativos.

Nao, nao consigo definir. O que eu consigo definir bem, dos
paliativos, que esteve sempre mais comigo é a (colaboradora). Nao
sei se é dos cuidados paliativos (P2).

Eu nem sei se ele esta em cuidados paliativos, me falaram uma vez
Ia na UTI e ninguém me falou mais nada. Todo mundo trata muito
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bem. Mas eu néo sei identificar se e dos cuidados paliativos ou ndo
(P7).

No hospital pesquisado, a equipe de cuidados paliativos é formada por
profissionais de varios setores da instituicdo e um representante de cada area de
atuacao. Entretanto, os relatos mostraram que as visitas “beira leito” eram
realizadas com maior frequéncia pela equipe médica. Nesse momento, procuravam

levar seguranga e conforto para a familia.

Era s6 ele mesmo. O doutor que ela e que eu tenho mais contato,
desde de quando a gente chegou aqui no hospital (P6).

Apods os paliativos, os cuidados assim, ele foi muito bem cuidado.
Mas, depois do paliativo, nossa, foi muito bom. O doutor que cuidou
dele, ele sempre passava. E foi muito bom, muito bom mesmo (P2).

Os atendimentos da equipe multiprofissional foram bastante lembrados
pelos familiares entrevistados. De acordo com os familiares, os atendimentos que
eram realizados durante a internagdo, foram de grande importancia para lidar com
as dificuldades daquele periodo. Porém, durante as entrevistas, as familias néo

sinalizaram se esses profissionais eram ou ndo da equipe de cuidados paliativos.

Psicologia, nossa... sem comentarios, estavam sempre la também.
Tem uma linda também que trabalha na UTIl. Mas tem duas que
marcou muito, principalmente na UTI. Elas aproximaram muito de
mim, muito, muito, muito, mesmo. Me tratavam muito bem (P2).

As conversas com a enfermagem, com a psicologia da UTI e as
fisioterapeutas da internagdo. Mesmo nao sendo da equipe de
cuidados paliativos, me ajudaram muito (P1).

Uma potencialidade relatada pelos familiares foi a preocupacédo da equipe

de cuidados paliativos em controlar os sintomas que causavam desconforto aos
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pacientes. Mesmo sem prognéstico de cura, os pacientes eram submetidos a

exames de alto custo para definir o melhor tratamento e manejo.

Antes de fazer a traqueostomia, o hospital fez uma bidpsia. Foi onde
o hospital prorrogou essa cirurgia para esperar o resultado da
bidpsia. Até nisso, vocés estdo nota 10. Porque cuidados dele em
casa com esta traqueostomia seria muito dificil. E acabou que nao
foi preciso fazer a cirurgia (P3).

De modo geral, o que se identificou nos discursos dos entrevistados, quanto
as fragilidades e potencialidades da equipe de cuidados paliativos, foi assisténcia
de boa qualidade. Porém, os familiares pesquisados afirmaram nao ser possivel
identificar quais eram os profissionais da equipe de cuidados paliativos. Tal

desconexao trouxe impressao de abandono pela equipe de cuidados paliativos e

uma lacuna nos principios dos cuidados paliativos.

5.4 Dificuldades e expectativas

As entrevistas demostraram que os familiares entendiam o processo de
terminalidade e tinham consciéncia de que o quadro era irreversivel. Porém,
também apresentavam baixa aceitacio frente a possibilidade de morte. Isso ficou

claro pela busca de tratamentos alternativos por conta prépria.

Eu cheguei a olhar sobre o processo da nutricdo, achei que se, de
repente, a gente mexer na nutricdo dele, ne? Entdo eu ja tinha até
arrumado um nutrélogo fora para dar uma orientacao (P1).

Outro fato importante apresentado foi a dificuldade da familia em aceitar o
processo de finitude do ente querido. Mesmo que este seja um desejo expressado

pelo proprio paciente.
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Eu n&o concordo com os cuidados paliativos. Posso até estar sendo
egoista, mas nao queria que meu pai estivesse nesta situacéo. Eu
aceito porque foi um pedido dele (P5).

Foi observado que quando se questionava sobre o futuro, os relatos
demostravam inseguranga e medo em lidar com nova situagdo. Quando um dos

familiares foi questionado quanto as expectativas quanto ao futuro, ele relatou:

Eu ndo tenho! Eu ndo sei se ele vai durar um dia, um ano. Deus vai
me dizer de agora para frente. Eu ndo quero pensar no futuro, sé
quero viver o presente (P3).

Nota-se que os entrevistados apresentam uma dificuldade em aceitar o
estado atual do paciente, se cria todo um estado de negacgédo do processo de

finitude.

Eu sei que como o doutor falou, o quadro clinico do meu irmao
grave, mas eu tenho fé que ele vai pelo menos falar novamente
(P7).

Foi possivel identificar que as familias, com objetivo de trazer maior conforto
e aceitagao do quadro clinico do paciente, buscavam apoio nas crengas religiosas

para minimizar o sofrimento.

Eu costumo dizer que o futuro pertence a Deus né? Eu quero viver
o presente. Porque que o futuro dele, sé Deus sabe. (P2).

Eu queria que meu pai fosse embora para casa bem. Mas as vezes
a vontade nossa nao é a mesma vontade de Deus (P5).
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Apds analise das entrevistas, o que se identificou, nos discursos dos
entrevistados, quanto as dificuldades e expectativas, foi a falta de preparo dos
familiares para lidar com esta fase da vida, onde os sentimentos de medo e

insegurancga sao expressados a todo momento.
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6 DISCUSSAO

Os resultados da presente pesquisa mostraram que os familiares
entrevistados ndao tinham nenhum contato com os preceitos dos cuidados paliativos
antes da internagao. Tal fato causou medo e inseguranga nos familiares. Segundo
Misko et al. (2015), esta € uma fragilidade vivenciada pelas familias que pode ser
identificada quando a equipe de cuidados paliativos empreende uma atuacdo mais
precoce possivel. E preciso que toda equipe se organize para melhor apoiar os
familiares.

E aceitavel a falta de conhecimento das familias sobre cuidados paliativos,
visto se tratar de modalidade terapéutica de tratamento relativamente nova na
medicina. Entretanto, € de responsabilidade da equipe multiprofissional dos
cuidados paliativos ser o fio condutor destes conhecimentos em dire¢ao as familias.

Os relatos dos entrevistados demonstraram claramente as dificuldades
enfrentadas pela equipe em implementar e executar agdes para garantir a
assisténcia de qualidade a paciente e a familia, falhando em emancipar os
familiares quanto aos principios basicos dos cuidados paliativos.

Segundo Furtado e Leite (2017), a equipe de cuidados paliativos esta mais
vulneravel a falhas na assisténcia ao paciente quando os membros da equipe néao
conseguem transmissao das orientagdes de forma clara aos pacientes e familiares,
causando mais sofrimento e angustia.

Para se garantir assisténcia efetiva em cuidados paliativos, ja existem
ferramentas que podem ser utilizadas pelos profissionais, a exemplo da Escala de
Avaliacado Sintomas de Edmonton (ESAS), que avalia e mensura sinais e sintomas

de sofrimento e desconforto como: dor, fadiga, naduseas, depressao, ansiedade,



32

sonoléncia, apetite, desconforto respiratorio e mal-estar geral. Esta avaliagéo deve
ser aplicada diariamente, por meio de perguntas simples e direcionadas para os
pacientes ou familiares (ROLDI; MORITZ, 2016). Porém, apds a avaliagédo das
entrevistas, foi observado que esta ferramenta n&do era usada pela equipe de
cuidados paliativos ou, se era, ndo se explicava sua funcado aos familiares. Este
fato sugere que a equipe pode ndo estar utilizando de todos os recursos disponiveis
para assegurar atendimento adequado aos pacientes e familiares em cuidados
paliativos.

Os relatos dos entrevistados apontaram que os profissionais da equipe de
cuidados paliativos, usavam termos técnicos que dificultavam o entendimento dos
familiares durante as abordagens. E quando eram solicitados pela familia, para
esclarecimentos de duvidas sobre os cuidados paliativos, a equipe ndo conseguia
transmitir as informagdes com clareza e seguranga. Isso pode ocorrer quando ha
pouco conhecimento sobre o tema e falta de preparo para lidar com pacientes e
terminalidade (VASQUES et al., 2013).

Identificou-se que as visitas dos profissionais vinculados a equipe de
cuidados paliativos eram realizadas basicamente pelo profissional médico. Este
fato sugere que a equipe multiprofissional, como enfermeiro, fonoaudidloga,
terapeuta ocupacional, farmacéutica, nutricionista, psicéloga e assistente social,
nao estava de fato assistindo os pacientes e familiares em cuidados paliativos ou
nao tinham o habito de se identificar para a familia durante o atendimento.

Os profissionais de enfermagem, tanto os técnicos como os enfermeiros, sao
responsaveis pelos cuidados com os pacientes em tempo integral. Ou seja, sao
esses colaboradores que executam os principais cuidados diarios com o0s

pacientes. Entre a equipe de cuidados paliativos, é fundamental a presenga dos
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enfermeiros e técnicos de enfermagem. Porém, nos relatos dos entrevistados, a
atuacao destes profissionais nao € citada pelos participantes. Tal situacéo vai na
contraméo segundo Vasques et al. (2013), quando afirmam que a enfermagem tem
papel fundamental nos cuidados paliativos por estar presente na unidade hospitalar
durante todo tempo.

Outro fato importante, que foi observado nas falas dos entrevistados, € que
nao ouve relatos de nenhum profissional que tratasse com a familia o tema
espiritualidade. A equipe de cuidados paliativos deve olhar para o paciente e
familiares como um todo. Identificar os sintomas fisicos, psicologicos que causam
desconforto e sofrimento para todos os envolvidos. Muitas vezes, para que o
tratamento se torne eficaz, se faz necessario que a equipe seja capacitada para
reconhecer e valorizar as dimensdes dos cuidados espirituais, usando a
espiritualidade como uma ferramenta nos cuidados paliativos para proporcionar
mais qualidade de vida e alivio do sofrimento (ARRIEIRA et al., 2018).

Segundo Espindola et al. (2018), a maneira com que a equipe conduz 0s
casos nao esta adequado para garantir efetividade da assisténcia. A comunicagao
entre familiares, paciente e equipe deve ser a mais proxima possivel. O prognostico
deve ser comunicado e discutido com todos os envolvidos, fortalecendo o vinculo
de confiancga e respeito entre equipe e grupo familiar.

Foi relatado distanciamento entre familia e equipe de cuidados paliativos
ap6s a primeira abordagem e assinatura do termo de autorizagdo. Segundo
Sanches et al. (2014) percebe-se que as familias apresentaram grande dificuldade
em lidar com a possibilidade de morte do ente querido. A equipe paliativista deveria
ter uma visao transdisciplinar, com o objetivo de aliar a familia para melhor

enfrentamento deste processo.
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Os discursos refletem o oposto segundo Oliveira et al., (2017), para os quais,
a equipe de cuidados paliativos, de maneira eficaz, consegue se aliar ao paciente
e familiares para melhor enfrentamento do processo terminalidade das doencas.

Foi observado que apesar das familias se manifestarem de acordo com os
cuidados paliativos, existia uma negagao do prognéstico. Isso fica claro, quando os
participantes relataram a busca por tratamentos alternativos, com a finalidade de
cura do paciente. Este fato reforca a ideia de que as medidas adotadas pela equipe
de cuidados paliativos ndo estao atendendo as necessidades dos familiares.

Aderir aos cuidados paliativos € uma decisao dificil para a familia, uma vez
que é apresentada as incertezas frente a possibilidade de morte em futuro préximo.
O grande desafio desta nova modalidade de tratamento € mostrar que a morte faz
parte do ciclo da vida, sendo apenas uma fase da vida e que é possivel chegar

nesta fase com qualidade de vida (MISKO et al., 2015).
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7 CONCLUSAO

O presente estudo identificou, a partir dos discursos dos familiares de
pacientes em cuidados paliativos, ineficiéncia tedrica e pratica da equipe de
cuidados paliativos por ndo contemplar as demandas biopsicossociais das familias
e pacientes.

Foi possivel observar que as familias eram desprovidas de conhecimento
sobre cuidados paliativos no momento da internagdo. E, ainda, que as abordagens
da equipe de cuidados paliativos deixavam os familiares inseguros, o que causava
o distanciamento entre a familia e a equipe.

Ter um familiar em cuidados paliativos causa grande sofrimento fisico e
emocional para os membros da familia. E papel da equipe de cuidados paliativos
ensinar a familia a lidar com essas dificuldades. O que chama atencgao é a auséncia
de relatos de intervencgdes realizados pela equipe de cuidados paliativos. E o
sentimento de medo e insegurancga citados nos discursos dos participantes.

Os resultados da pesquisa demonstraram que na percepc¢ao dos familiares
ha uma necessidade das equipes de cuidados paliativos se organizarem para
reformular a maneira em que as familias sdo abordadas e assistidas durante o
periodo de internac&o hospitalar.

Os familiares nao estavam preparados para lidar com todo o processo de
morte de um ente querido. Por isso, a importancia da equipe de cuidados paliativos,
que ao contrario da percepcao apresentada pelos familiares, deveria estar lado a
lado com pacientes e sua familia, realizando o controle dos sintomas, dos
desconfortos fisicos, emocionais e espirituais. Mostrar que é possivel ter qualidade

de vida até no ultimo minuto da vida.
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Para garantir a melhor qualidade da assisténcia prestada pela equipe de
cuidados paliativos, e necessario o investimento em capacitacbes entre os

profissionais de equipe.
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APENDICE |

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado para participar, como voluntario, do Projeto de Pesquisa sob o
titulo “Percepgcao de ambiente e saide em pacientes e familiares sobre cuidados
paliativos em periodo de internagao hospitalar”. Meu nome é Douglas Soares
Magalhaes, sou o pesquisador responsavel, mestrando em Ciéncias Ambientais e Saude
pela PUC Goias, orientado pelo Prof. Dr. Rogério José de Almeida. Apds receber os
esclarecimentos e as informagdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, este
documento devera ser assinado em duas vias, sendo a primeira de guarda e
confidencialidade do pesquisador responsavel e a segunda ficara sob sua
responsabilidade para quaisquer fins. Em caso de recusa, ndo havera qualquer prejuizo e
vocé nao sera penalizada de forma alguma. Em caso de duvida sobre a pesquisa, vocé
podera entrar em contato com o pesquisador responsavel (62-99206-8313, ligacdes a
cobrar, se necessarias) ou através do e-mail douglassoaresmagalhaes@hotmail.com. Em
caso de duvida sobre a ética aplicada a pesquisa, vocé podera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Pontificia Universidade Catélica de Goias, telefone:
(62) 3946-1512, localizado na Avenida Universitaria, N° 1069, Setor Universitario, Goiania
— Goias. Funcionamento: 8:00 as 12:00 e 13:00 as 17:00 de segunda a sexta-feira. O CEP
é uma instancia vinculada @ Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) que por
sua vez € subordinado ao Ministério da Saude (MS). O CEP é responsavel por realizar a
analise ética de projetos de pesquisa, sendo aprovado aquele que segue os principios
estabelecidos pelas resolucdes, normativas e complementares.

* Pesquisadores: Douglas Soares Magalhaes; e Prof. Dr. Rogério José de Almeida.

* O motivo que nos leva a propor essa pesquisa € a importancia de se investigar a atuagao
dos cuidados paliativos na perspectiva da familia. Justifica-se na medida em que se insere
o olhar da familia sobre os cuidados prestados a seus entes em internagao hospitalar.

* Tem por objetivo compreender as repercussdes dos cuidados paliativos na perspectiva
de familiares de pacientes durante a periodo de internagao hospitalar.

* O procedimento de coleta de dados sera por meio de uma entrevista gravada, com
duracao de cerca de uma hora. Por questbes de sigilo ético da pesquisa, as entrevistas
nao poderao ser realizadas em local com outras pessoas no ambiente. Caso seja de seu
interesse em colaborar com esta pesquisa, a entrevista sera em sala especifica dentro do
CRER com a presenca somente do pesquisador e do participante, garantindo assim o sigilo
das informacdes prestadas.

* Riscos: A presente pesquisa € de risco minimo, mas pode vir a acarretar transtornos
emocionais ou desconfortos em decorréncia de sua participagdo. Se vocé se sentir
qualquer desconforto é assegurado assisténcia imediata e integral de forma gratuita, para
danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios de qualquer natureza para dirimir possiveis
intercorréncias em consequéncia de sua participacao na pesquisa. Para evitar e/ou reduzir
os riscos de sua participacao, todas as informacgdes acerca dos questionarios serao feitas
e, apresentando qualquer desconforto durante a aplicacao dos questionarios, a entrevista
sera suspensa com vistas a ndo agravar mais o desconforto gerado.

* Beneficios: Podera auxiliar na viabilizagdo de dados que contribuam para o
planejamento de programas destinados ao incremento da relacéo dos cuidados paliativos
com os familiares dos pacientes internados.

* Nao ha necessidade de identificacao, ficando assegurados o sigilo e a privacidade. Caso
vocé se sinta desconfortavel por qualquer motivo, poderemos interromper a entrevista a
qualquer momento e esta decisdo nao produzira qualquer penalizagao ou algum prejuizo.
* A entrevista sera gravada em forma de audio e todos os arquivos com as gravagdes serdo
guardados pelo tempo minimo de cinco anos, apds esse periodo 0s arquivos serao
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deletados. Vocé podera solicitar a retirada desse material da pesquisa a qualquer
momento, deixando de participar, sem qualquer prejuizo.

* Se voceé sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua participagao na pesquisa, previsto
ou nao no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tem direito a pleitear indenizagao.
* Vocé nao recebera nenhum tipo de compensacao financeira por sua participacdo neste
estudo, mas caso tenha algum gasto decorrente do mesmo este sera ressarcido pelo
pesquisador responsavel.

* E assegurado a vocé o acesso gratuito, caso for de seu interesse, aos resultados apos o
término desta pesquisa, podendo ser solicitados diretamente com o pesquisador
responsavel.

* Adicionalmente, em qualquer etapa do estudo vocé tera acesso ao pesquisador
responsavel pela pesquisa para esclarecimentos de eventuais duvidas.

Declaragao do Pesquisador

O pesquisador responsavel por este estudo e sua equipe de pesquisa declaram: que
cumprirdo com todas as informagbes acima; que vocé tera acesso, se necessario, a
assisténcia integral e gratuita por danos diretos e indiretos oriundos, imediatos ou tardios
devido a sua participacdo neste estudo; que toda informagdo sera absolutamente
confidencial e sigilosa; que sua desisténcia em participar deste estudo nao lhe trara
quaisquer penalizagbes; que sera devidamente ressarcido em caso de custos para
participar desta pesquisa; e que acatardo decisdes judiciais que possam suceder.

Declaragao do Participante

Eu, ,
abaixo assinado, discuti com Douglas Soares Magalhdes sobre a minha decisao e
participar como voluntario do estudo “Percep¢ao de ambiente e saude em pacientes e
familiares sobre cuidados paliativos em periodo de internagdo hospitalar”. Ficaram
claros para mim quais sao os propositos do estudo, os procedimentos a serem realizados,
seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacédo é isenta de despesas e que
tenho garantia integral e gratuita por danos diretos, imediatos ou tardios quando
necessario. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento
neste servico.

Goiania, , de , de 2018.

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador responsavel
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APENDICE Il

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

PROJETO:

PERCEPGAO DE AMBIENTE E SAUDE DE FAMILIARES SOBRE CUIDADOS
PALIATIVOS EM PERIODO DE INTERNAGAO HOSPITALAR

* Motivo da hospitalizagao do paciente

* Conhecimento sobre cuidados paliativos (anterior)

* Abordagem da equipe (momento de consentir sobre os cuidados paliativos)
* Adeséo dos familiares aos cuidados paliativos

* Fragilidades na assisténcia prestada pela equipe de cuidados paliativos

* Potencialidades da assisténcia prestada pela equipe de cuidados paliativos
* Dificuldades enfrentadas pela familia em relacdo aos cuidados paliativos

* Expectativas futuras quanto ao prognostico do paciente

MESTRANDO: DOUGLAS SOARES MAGALHAES

ORIENTADOR: PROF. DR. ROGERIO JOSE DE ALMEIDA
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ANEXO |

PARECER DO COMITE DE ETICA E PESQUISA PUC GOIAS

PONTIFICIA UNIVERSIDADE
PUC CATOLICA DE GOIAS - W s
GOIAS PUC/GOIAS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEPCAQ DE AMBIENTE E SAUDE EM PACIENTES E FAMILIARES SOBRE
CUIDADOS PALIATIVOS EM PERIODO DE INTERNACAO HOSPITALAR

Pesquisador: DOUGLAS SOARES MAGALHAES

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 79918617.3.0000.0037

Instituigdo Proponente: Pontificia Universidade Catolica de Goias - PUC/Goias
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2451 839

Apresentacédo do Projeto:

Redacéo dos pesquisadores

"Este estudo tem por objetivo compreender as repercussées dos cuidados paliativos na perspectiva de
familiares de pacientes durante a periodo de internacéo hospitalar. Durante a internacéo e observado que
tanto o paciente quanto a familia também necessitam ser assistidas, pois pode existir um compartilhamento
de emocdes entre os membros da familia que pode ser determinante para a aceitacéo dessa realidade e,
inclusive, a morte. As acgdes desenvolvidas pela equipe de cuidados paliativos no atendimento a reabilitac&o
devem se estender as dificuldades enfrentadas ndo so do individuo, mas de todo conjunto familiar. Com o
atendimento executado durante a internacéo, a equipe de cuidados paliativos vai identificando as
fragilidades emocionais, sociais e espirituais presentes no processo de terminalidade do paciente. Planos
terapéuticos sao desenvolvidos para minimizar o desconforto do paciente e familiares (SILVEIRA;
CIAPONE, 2014). Trata-se de um estudo transversal descritivo com abordagem qualitativa e exploratoria. O
recorte empirico estabelecido no presente projeto situa a coleta de dados no setor de intemacéao do Centro
de Reabilitacéo e Readaptacao Dr. Henrigue Santillo (CRER). O procedimento metodologico utilizado nesse
estudo compreende a realizag&o de entrevistas com familiares de pacientes internados no Centro de
Reabilitacdo e Readaptacao Dr. Henrique Santillo (CRER). A principio, 10 familias participarao da pesquisa,
porém seréo feitas entrevistas ate que haja recorréncia das falas (saturacéo) que segundo Fontanella, Ricas

e Turato (2008) é a interrupcéo da incluséo de novos

Enderego: Av. Universitaria, N.° 1.069

Bairro: Setor Universitario CEP: 74605010
UF: GO Municipio: GQIANIA
Telefone: (52)3946-1512 Fax: (62)3946-1070 E-mail: cep@pucgoias.edu br
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GOIAS PUC/GOIAS

Continuagio do Parecer: 2.451.839

PONTIFICIA UNIVERSIDADE
EPUC CATOLICA DE GOIAS - W me

participantes na pesquisa que nao acrescentam algo mais significativo do gue ja foi coletado. Dentre as
varias técnicas qualitativas de investigacéo, optou-se nesta pesquisa por utilizar a entrevista
semiestruturada. A analise das entrevistas se baseara na perspectiva da Teoria Fundamentada nos Dados
(Grounded Theory)."

Objetivo da Pesquisa:

Redacgé&o dos pesquisadores

"Objetivo Primario: Compreender as repercussoes dos cuidados paliativos na perspectiva de familiares de
pacientes durante a periodo de internacao hospitalar.

Objetivo Secundario:

1) Identificar as fragilidades na assisténcia prestada pela equipe de cuidados paliativos; 2) Avaliar as
dificuldades enfrentadas pela familia em aceitar os cuidados paliativos; 3) Avaliar a adesao dos familiares
aos cuidados paliativos.”

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Redacéo dos pesquisadores

"A pesquisa e de risco minimo, mas pode vir a acarretar transtornos emocionais ou desconfortos aos
participantes. Se este se sentir qualquer desconforto & assegurado assisténcia imediata e integral de forma
gratuita, para danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios de qualquer natureza para dirimir possiveis
intercorréncias em consequéncia de sua participacdo na pesquisa. Para evitar e/ou reduzir os riscos desta
participacéo, todas as informacdes da coleta de dados serdo dadas e, apresentando qualquer desconforto
durante a entrevista, esta sera suspensa com vistas a nédo agravar o quadro gerado. As entrevistas serdo
realizadas em sala especifica dentro do Centro de Reabilitacédo e Readaptacédo Dr. Henrique Santillo

(CRER) onde se encontrardo somente pesquisador e participante.

Beneficios: Esta pesquisa tera com beneficios o incremento de agdes futuras levando a melhoria do servico
de cuidados paliativos e qualidade da assisténcia. Sera capaz tambem de fornecer elementos para fomentar

as politicas publicas de saude, com enfoque nos cuidados paliativos.”

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Projeto relevante e apresentado adequadamente.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Apresentados adequadamente.

Enderego: Av. Universitaria, N.2 1.069

Bairro: Setor Universitario CEP: 74605010
UF: GO Municipio: GOIANIA
Telefone: (52)3946-1512 Fax: (62)3946-1070 E-mail: cep@pucgoias edu br
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Continuagdc do Parecer: 2.451.839

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:

PONTIFECIA UNIVERSIDADE
CATOLICA DE GOIAS -

O projeto esta bem apresentado e atende aspectos éticos. Projeto aprovado.

Consideracoes Finais a critério do CEP:
INFORMACOES AO PESQUISADOR REFERENTE A APROVACAO DO REFERIDO PROTOCOLO:

Qg

46

ma

1. A aprovacéo deste, conferida pelo CEP PUC Goias, néo isenta o Pesquisador de prestar satisfacéo sobre

sua pesquisa em casos de alteracdes metodologicas, principalmente no que se refere a populacéo de

estudo ou centros participantes/coparticipantes.

2. O pesquisador responsavel devera encaminhar ao CEP PUC Goilas, via Plataforma Brasil, relatorios

semestrais do andamento do protocolo aprovado, quando do encerramento, as conclus@es e publicacdes. O

nao cumprimento deste podera acarretar em suspensao do estudo.

3. O CEP PUC Goias podera realizar escolha aleatdria de protocolo de pesquisa aprovado para verificacéo

do cumprimento das resolugdes pertinentes.

4. Cabe ao pesquisador cumprir com o preconizado pelas Resolugdes pertinentes a proposta de pesquisa

aprovada, garantindo seguimento fiel ao protocolo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 1411172017 Aceito
do Projeto ROJETO 1032154 pdf 13:28:08
Folha de Rosto folha_de_rosto_assinada_ pdf 14/11/2017 |DOUGLAS SOARES| Aceito
13:27:48 | MAGALHAES

Outros curriculo_lattes prof rogerio_jose_de_al|l 11/11/2017 |DOUGLAS SOARES| Aceito

meida_pdf 154714 | MAGALHAES

Qutros curriculo_lattes_douglas_pdf 117112017 |DOUGLAS SOARES | Aceito
154654 |MAGALHAES

Outros instrumento_roteiro_de_entrevista pdf 11/11/2017 |DOUGLAS SOARES| Aceito
15:46:36 | MAGALHAES

Declaracao de autorizacao_coparticipante_pdf 1171172017 |DOUGLAS SOARES| Aceito

Instituicdo e 15:46:08 |MAGALHAES

Infraestrutura

TCLE / Termos de | Termo_de_consentimento_livie_e_esclal 11/11/2017 |DOUGLAS SOARES | Aceito

Assentimento / recido_pdf 15:45:50 MAGALHAES

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado projeto_de pesquisa_ pdf 1111172017 |DOUGLAS SOARES | Aceito
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ANEXO Il

PARECER DO COMITE DE ETICA E PESQUISA UNICEUB

CENTRO UNIVERSITARIO DE £ Plataforma
BRASILIA - UNICEUB %M

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEPCAO DE AMBIENTE E SAUDE EM PACIENTES E FAMILIARES SOBRE
CUIDADOS PALIATIVOS EM PERIODO DE INTERNACAO HOSPITALAR

Pesquisador: DOUGLAS SOARES MAGALHAES

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 79918617.3.3001.0023

Instituicdo Proponente: CENTRO DE REABILITACAO E READAPTACAO DR HENRIQUE SANTILLO -
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2538 440

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um estudo fransversal descritivo com abordagem qualitativa e exploratoria. A presente pesquisa
sera realizada no setor de internacio do Centro de Reabilitacdo e Readaptacio Dr. Henrigue Santillo.
Como critério de incluséo serdo pesquisados familiares de pacientes em periodo de

internacéo, com idade superior a 18 anos, pacientes sob cuidados da equipe de cuidados paliativos e que
estejam em condicdes para dar entrevista.

Como critérios de exclusio n&o seréo pesquisados familiares que tenham déficit

cognitivo, com diagnostico de transtornos psiquiatricos e menores de 18 anos.

O procedimento metodologico utilizado neste estudo compreende a realizacéo de entrevistas com familiares
de pacientes internados no Centro de Reabilitacdo e Readaptacio Dr. Henrique Santillo. Segundo o
protocolo de pesquisa serdo entrevistadas 10 familias, porém serao feitas entrevistas até que haja
recorréncia das falas.

Objetivo da Pesquisa:

A presente pesquisa objetiva compreender as repercussdes dos cuidados paliativos na perspectiva de
familiares de pacientes durante a periodo de internacéo hospitalar.

Os objetivos especificos enumerados séao: |dentificar as fragilidades na assisténcia prestada pela equipe de

cuidados paliativos; Avaliar as dificuldades enfrentadas pela familia em aceitar os
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cuidados paliativos; e Avaliar a adeséo dos familiares aos cuidados paliativos.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
De acordo com o pesquisador, a presente pesquisa € de risco minimo, entretanto, reconhece que podera
acarretar transtornos emocionais ou desconfortos aos participantes. Sendo assim, enuncia que caso o

participante sinta qualquer desconforto & assegurada assisténcia imediata e integral de forma gratuita,

incluindo guanto a danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios de qualquer natureza. Ademais, enquanto
medidas preventivas e protetivas, o pesquisador afirma que todas as informacées da coleta de dados seréo
dadas e, apresentando qualquer desconforto durante a entrevista, esta sera suspensa com vistas a nao
agravar o guadro gerado. As entrevistas serédo realizadas em sala especifica dentro do Centro de
Reabilitagcdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo, onde se encontrardo somente pesquisador e
participante.

Com efeito, trata-se de uma pesquisa com risco minimo na medida em que implica tdo somente a aplicacéo
de um questionario a participantes que, conforme os dados do protocolo, ndo apresentam uma condic¢éo
especifica de vulnerabilidade. Sendo assim, a pesquisa nio acarreta para o participante risco maior gque 0s
encontraveis na pratica dos atos ordinarios da vida cotidiana.

De acordo com o pesquisador, a presente pesquisa tera como beneficios o incremento de ac¢des futuras
levando & melhoria do servico de cuidados paliativos e a qualidade da assisténcia, bem como fornecera
elementos para fomentar as politicas publicas de satude, com enfoque nos cuidados paliativos.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa proposta apresenta relevancia social e académica.

A pesqguisa apresenta cronograma e orcamentos adequados do ponto de vista ético.

O instrumento que sera aplicado aos participantes revela-se adequado, trata-se de entrevista semi-
estruturada que se aproxima de uma conversa focada em determinados assuntos, onde existem pontos pre-
determinados (roteiro de entrevistas), porem adaptavel e flexivel, de acordo com o pesquisador.

O curriculo do pesquisador responsavel esta em consonancia com a pesquisa a ser executada.

O cronograma esta em consonancia com a aprovacéo deste CEP.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
A Folha de Rosto se encontra devidamente preenchida e subscrita.
Verifica-se o Termo de Aceite Institucional.
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O Registro de Consentimento Livre e Esclarecido se encontrado ajustado ao regramento ético.

Recomendacoes:
Recomenda-se que o pesquisador observe o disposto no art. 28 da Resolucéo n® 510/16, quando a sua

responsabilidade, que € indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais, cabendo-lhe:

| - apresentar o protocolo devidamente instruido ao sistema CEP/Conep, aguardando a decisdo de
aprovaco ética, antes de iniciar a pesquisa, conforme definido em resoluc&o especifica de tipificacéo e
gradacéo de risco;

Il - conduzir o processo de Consentimento e de Assentimento Livre e Esclarecido;

Il - apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela Conep a qualguer momento;

IV - manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um
periodo minimo de 5 (cinco) anos apos o término da pesquisa;

e

\/ - apresentar no relatorio final que o projeto foi desenvolvido conforme delineado, justificando, quando
ocorridas, a sua mudanca ou interrupcéo.

Observacao: Ao final da pesquisa enviar Relatorio de Finalizacdo da Pesquisa ao CEP. O envio de relatorios
devera ocorrer pela Plataforma Brasil, por meio de notificacéo de evento. O modelo do relatério encontra-se
disponivel na pagina do UniCEUB.
http://www.uniceub.briinstituicao/pesquisa/ins030_pesquisacomitebio_aspx, em Relatorio de Finalizag&o e
Acompanhamento de Pesquisa.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:
A pesquisa se encontra apta a ser iniciada.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Protocolo previamente avaliado, com parecer n. 2.526 569/18, tendo sido homologado na 2° Reunido
Ordinaria do CEP-UniCEUB do ano, em 23 de fevereiro de 2018.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Outros curriculo_lattes_prof_rogerio_jose_de_all 11/11/2017 |DOUGLAS SOARES | Aceito
meida.pdf 15:47:14 | MAGALHAES
Qutros curriculo_lattes_douglas. pdf 11/11/2017 |DOUGLAS SOARES | Aceito
15:46:54 |MAGALHAES
Outros instrumento_roteiro_de _entrevista pdf 11/11/2017 |DOUGLAS SOARES | Aceito
15:46:36 | MAGALHAES
TCLE/ Termos de |Termo_de_consentimento_livre_e_esclal 11/11/2017 |DOUGLAS SOARES | Aceito
Assentimento / recido_pdf 154550 |MAGALHAES
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | projeto_de_pesquisa pdf 11/11/2017 |DOUGLAS SOARES | Aceito
Brochura 154537 MAGALHAES
Investigador

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:

Néao

BRASILIA, 12 de Margo de 2018

Assinado por:

Marilia de Queiroz Dias Jacome

(Coordenador)
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