- /.
‘Al
o -

CENTRO DE ESTUDOS SUPERIORES DE ITAITUBA - LTDA
FACULDADE DE ITAITUBA - FAI
CURSO BACHARELADO EM ENFERMAGEM
PORTARIA MEC N°251/2011

HEMMILY LOIANE GAMA BARBOSA
MAYNARA CAMILA SOUSA MONTEIRO

A PERCEPGAO DOS FAMILARES DOS PACIENTES EM ESTADO
TERMINAL DO MUNICIPIO DE ITAITUBA ACERCA DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

ltaituba-PA
2020

)
s
~
~
~
~
o
~
)
)
~
~
~
)
~
()
~
)
a
o
)
~
()
M
o
h
2
2
®
)
~
e
~
[
o
~
~
~
~
~
o
A
o
e
~
~
)
~
ﬁ




Q000000000000 0000000AQ0000000O000O0O0O000V0O0OV00O00000AQO

HEMMILY LOIANE GAMA BARBOSA
MAYNARA CAMILA SOUSA MONTEIRO

A PERCEPGAO DOS FAMILARES DOS PACIENTES EM ESTADO
TERMINAL DO MUNICIPIO DE ITAITUBA ACERCA DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC)
apresentado ao Curso de Graduagdo de
Enfermagem da Faculdade de ltaituba, em
cumprimento a exigéncia para obtencéo do grau de
Bacharel em Enfermagem.

Orientador(a). Me. Lincoln José Michalski

Itaituba-PA
2020




Q000000000000 00Q000000000

M M
\JS \J

Q0000000000000 O0O0OLCCAGO0

Barbosa, Hemmily Loyane Gama; Monteiro, Maynara Camila Sousa.

A percepgdo dos familiares dos pacientes em estado terminal do municipio de
ltaituba acerca dos cuidados paliativos/ Hemmily Loyane Gama Barbosa; Maynara
Camila Sousa Monteiro. Itaituba: FAI, 2019.

58 1. il

Orientador(a): Lincoln José Michalski, Me.
Trabalho de Conclus@o de Curso (TCC) Graduagio em Enfermagem- Faculdade
de ltaituba- FAI, 2019.

1. Cuidados Paliativos 2. Familia 3. Cuidador 4. Enfermagem. I. Michalski,

Lincoln ll. Faculdade de ltaituba. ltaituba, BR-PA, 2019.




Q000000000000 0000000CG0O000C000000000Q00000CG000000W

HEMMILY LOIANE GAMA BARBOSA
MAYNARA CAMILA SOUSA MONTEIRO

e

A PERCEPGAO DOS FAMILARES DOS PACIENTES EM ESTADO

TERMINAL DO MUNICIPIO DE ITAITUBA ACERCA DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC)
apresentado ao Curso de Graduagdo de
Enfermagem da Faculdade de ltaituba, em
cumprimento a exigéncia para obtencéo do grau
de Bacharel enfermagem

Orientador(a): Me. Lincoin José Michalski.

BANCA EXAMINADORA

Orientador Presidente: Nota:
Lincoln José Michalski, Me.

Avaliador(a): Nota:
Prof.
Avaliador(a): Nota:
Prof.
Resultado: Média:
ltaituba-PA de 2020.




Q00Q000Q000Q000Q000000000QC000O000000O00Q00L000C0O00O00000

AGRADECIMENTOS

E com lagrimas de felicidade os nossos eternos agradecimentos, em
primeiramente queremos agradecer a Deus nosso Aba permitindo que tudo isso
acontecesse ao longo de nossas vidas, € ndo somente nestes anos como
universitarias, mas em todas as nossas trajetérias de vida.

Gostariamos de agradecer imensamente aos nossos pais Dinah da Silva Gama
(H.L.G.B.), pelo apoio, forga, amor incondicional, que fez de tudo para tornar os
momentos dificeis mais brandos, e nunca deixou eu desistir, foi mae e pai, e nunca
mediu esforcos de luta para me ver formando, Marcio Roberto Monteiro (M.C.S.M.) e
Marcineth de Sousa Monteiro (M.C.S.M.) que estiveram sempre dispostos em ajudar,
apoiar e sempre demonstrar orgulho, assim, me dando forcas para chegar até aqui,
agradego também ao meu marido Bonn Scott Trindade Baima (M.C.S.M.) que passou
por cima de todas as dificuldade ao meu lado e suportou todos os meus estresses,
choros, risos, superacdes e sempre me mostrando o quanto podemos ser fortes juntos
estando em todas fases boas e ruins da minha vida durante anos. Aos meus avés
Jodo Manoel Cordovil da Gama (H.L.G.B.) e Doraci Da Silva Gama (H.L.G.B.) que
sempre foram os meus maiores exemplos de luta e determinagéo nessa vida e aos
nossos irméos por todo amor, forga, incentivo e apoio incondicional.

A todos os nossos amigos, em especial a Karen Rayssa, Luiza Caroline,
Viviane Sarmento, e Maynara “lorao”, que nesse percurso brigamos, reconciliamos,
rimos, nos divertimos, choramos muito e principalmente nos apoiamos até o fim sem
deixar que nenhuma de nés desistissemos, vocés foram fundamentais para a nossa
formag&o. Ndo esquegam que amamos cada uma de vocés, e que sempre seremos
gratas por tudo que fizeram por nés.

E por fim, gostariamos de agradecer a Instituicio Faculdade de Itaituba pela
grande oportunidade de estar realizando nosso sonho, a todos os professores do
curso de Enfermagem, em especial ao nosso orientador Lincoln José Michalski, Me.
Por aceitar a conduzir nosso trabalho de pesquisa.




Q000000Q00000000000OC0C00O0O00000000D000O0O0O0AQ00OO0000O

/

‘Ndo podemos acrescentar dias a
nossa vida, mas podemos acrescentar vida
aos nossos dias”

Cora Carolina




Q000000 QO00O0000000000000000O00000C00000V000VACO0O000000

RESUMO

O presente estudo teve como objetivo geral analisar a percepgao dos familiares
dos pacientes terminais do Municipio de ltaituba acerca do Paliativismo e objetivos
especificos: analisar o entendimento dos familiares dos pacientes terminais sobre os
cuidados paliativos; descrever quais praticas s@o realizadas pelos familiares para
minimizar o sofrimento do paciente terminal; descrever quais os desafios enfrentados
pelos familiares que lidam com pacientes terminais; descrever a visdo dos familiares
acerca do suporte ofertado pelo servico de Atengcdo Domiciliar (AD) da Unidades
Basicas de Salde (UBS) do seu bairro no que tange aos cuidados paliativos.
Atualmente, parte da sociedade ainda desconhece ou ndo ouviu falar sobre
Paliativismo, diante deste cenario surge o seguinte questionamento: Qual é a
percepcao dos familiares dos pacientes terminais do Municipio de ltaituba acerca do
Paliativismo? Trata-se de uma pesquisa exploratéria e descritiva, com abordagem
qualitativa, realizada no municipio de Itaituba no ano de 2020, com 10 familiares
cuidadores de pacientes em estado terminal que recebem assisténcia do servico de
AD. Os dados foram coletados através de uma entrevista semiestruturada com
questionario semiaberto e interpretados com base na analise de contetido de Bardin
(2016), em que emergiram as seguintes categorias: O conhecimento dos cuidadores
acerca do paliativismo; os principais cuidados realizados pelos familiares cuidadores;
os desafios enfrentados pelos familiares que lidam com pacientes terminais; A visdo
dos familiares acerca do suporte ofertado pelas UBS. Foi evidenciado que a maioria
dos familiares cuidadores sdo mulheres, com média de 46 anos, que possuem o
ensino fundamental e estdo cuidando dos pacientes em média a 2 anos e 4 meses.
Estas detém um entendimento limitado acerca dos cuidados paliativos. A maior parte
destes cuidados estéo relacionados a realizagdo das Atividade da Vida Diaria (AVD).
As principais dificuldades enfrentadas nesta funcéo estfo relacionadas ao esforco
fisico e emocional em lidar com os pacientes, o que acarreta prejuizos a salde do
cuidador, sobretudo no tocante a salide mental. Os familiares consideram o suporte
oferecido pelos servigos de AD das UBS insuficientes para concretizar os cuidados
paliativos.

Palavras Chaves: Cuidados Paliativos; Familia; Cuidador; Enfermagem.
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ABSTRACT

The present study aimed to analyze the perception of relatives of terminal
patients in the city of ltaituba about Palliative Care and specific objectives: to analyze
the understanding of relatives of terminal patients about palliative care; describe what
practices are performed by family members to minimize the terminal patient's suffering;
describe the challenges faced by family members who deal with terminally ill patients;
describe the view of family members about the support offered by the Home Care
service (HC) of the Basic Health Units (BHU) in their neighborhood with regard to
palliative care. Currently, part of society still does not know or has not heard about
Palliative Care, in view of this scenario the following question arises: What is the
perception of the terminally ill family members of the Municipality of ltaituba about
Palliative Care? This is an exploratory and descriptive research, with a qualitative
approach, carried out in the municipality of ltaituba in 2020, with 10 family caregivers
of terminally ill patients who receive assistance from the HC service. Data were
collected through a semi-structured interview with a semi-open questionnaire and
interpreted based on the content analysis of Bardin (2016), in which the following
categories emerged: The knowledge of caregivers about palliative care; The main care
performed by family caregivers; The challenges faced by family members who deal
with terminally ill patients; The family's view of the support offered by the UBS. It was
evidenced that the majority of family caregivers are women, with an average of 46
years, who have elementary school and are taking care of patients for an average of 2
years and 4 months. These have a limited understanding of palliative care. Most of
these cares are related to the performance of Acitivities of Daily Living (ADL). The main
difficulties faced in this role are related to the physical and emotional effort in dealing
with patients, which causes harm to the health of the caregiver, especially with regard
to mental health. Family members consider the support offered by the HC services of
the BHU to be insufficient to carry out palliative care.

Keywords: Palliative Care; Family; Caregiver; Nursing.
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1 INTRODUCAO

O envelhecimento populacional esta diretamente relacionado a um acréscimo
na incidéncia e prevaléncia de doengas debilitantes progressivas, tais como: doengas
neurolégicas degenerativas, a exemplo o Acidente Vascular Encefélico (AVE) e as
neoplasias. Enfermidades como estas ocupam um lugar de destaque, ja que incidem
em um elevado grau de sofrimento aos pacientes e familiares, sobretudo na fase
terminal (ROSARIO; MARTIN, 2000).

Os pacientes, com diagnéstico fechado e sem chances de cura, muitas vezes
sGo obrigados a permanecerem internados nos servicos de salde, recebendo
constantemente um tratamento impréprio, que em grande parte dos casos enfoca na
tentativa de reverter o quadro clinico instaurado, empregando técnicas invasivas e de
elevada tecnologia. Essa assisténcia, descontinua e desproporcional e até
dispensavel, ndo contempla o sofrimento do paciente e familiares, tornando-se
incapaz de tratar de forma efetiva os sintomas mais comuns, como a dor, que é
considerado o mais prevalente e que resulta em maior agonia (ANCP, 2009).

Os Cuidados Paliativos surgem como opg&io para mudar o cendrio de ma
desassisténcia no que tange a esses pacientes. Os cuidados paliativos consistem em
uma assisténcia prestada através de uma equipe multiprofissional, com uma
metodologia que busca melhorar as condigGes de vida do paciente e seus familiares
frente a uma doenga terminal. A assisténcia prestada foca na prevencéo e conforto
do sofrimento, na identificagdo, avaliagdo e tratamento da dor e demais
sintomatologias, assistindo o paciente de forma global em todas as suas necessidades
seja fisica, social, psiquica e espiritual (ANCP, 2009).

Estudos mostram que a maioria dos pacientes com enfermidades em fase
terminal almeja falecer em sua residéncia com seus familiares e ndo descarta uma
assisténcia apropriada para o combate dos sintomas. Os cuidados ininterruptos em
domicilio esta de acordo com os principios dos Cuidados Paliativos, que asseguram
a vida, distinguem a morte como um processo natural, em que ndo deve ser
antecipado nem retardado, promovem conforto da dor e de outros sintomas que
englobam os aspectos fisicos, psicolégicos, espirituais e sociais relacionados ao
doente, proporcionam um aparelho de sustentaculo para auxilia-los a viver de forma
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mais ativa e esperancosa e insere a familia como o principal cuidador e apoiador do
paciente (DUNLOP, 1998).

Atualmente, parte da sociedade ainda desconhece ou ndo ouviu falar da
pratica, e o fato dela ser pouco difundida € ainda um tabu na sociedade, mas para
quem tem ciéncia e atua nessa area, sabe que essa é a forma mais humanizada de
cuidar de alguém com uma patologia sem cura, diante deste cenario surge o seguinte
questionamento: Qual é a percepgdo dos familiares dos pacientes terminais do
Municipio de ltaituba acerca do Paliativismo?

Neste sentido o presente estudo teve como objetivo geral: analisar a percepcao
dos familiares dos pacientes terminais do Municipio de ltaituba acerca do Paliativismo
e objetivos especificos: analisar o entendimento dos familiares dos pacientes
terminais sobre os cuidados paliativos; descrever quais préaticas s&o realizadas pelos
familiares para minimizar o sofrimento do paciente terminal; descrever quais os
desafios enfrentados pelos familiares que lidam com pacientes terminais; descrever a
visgo dos familiares acerca do suporte ofertado pelo servico de Atencdo Domiciliar
(AD) da Unidade Bésica Satde (UBS) do seu bairro no que tange aos cuidados
paliativos.

A realizagéo deste estudo justifica-se pela relevancia do tema e pelo pouco
conhecimento em relagdo ao mesmo em aspecto local, devido também & falta de
investimento nessa érea da salde, varias pessoas morrem em leitos de hospitais e
Unidades de Terapia Intensiva (UTI) por doencas crénicas sem cura, sem autonomia
na tomada de decisGes sobre sua vida, com dor, negago patoldgica, depresséo, com
cuidados desumanos, dificultando a familia na aceitag&o do luto, ap6s a partida de um
ente querido.

Trata-se de uma pesquisa, segundo os seus objetivos mais gerais, exploratoria
e descritiva com uma abordagem qualitativa, com relagé&o aos métodos empregados
€ um estudo de campo. A pesquisa foi realizada em fevereiro de 2020, no domicilio
de 10 pacientes que recebem assisténcia do programa de Atengéo Domiciliar prestado
pela Ateng&o Basica (AB), na ocasigo os familiares dos pacientes foram entrevistados,
assim fornecendo os dados para o subsidio da pesquisa.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA
2.1 BREVE HISTORIA DOS CUIDADOS PALIATIVOS

O Paliativismo tem, a principio, uma estreita relaggo com termo Hospice. Esta
expressao tem sua origem nos primérdios da era cristd. Neste periodo, estas
instituicbes faziam parte da disseminacgdo da religido cristd pela Europa. Hospices
consistiam em abrigos (hospedarias) comprometidas a acolher e cuidar de peregrinos
e viajantes, ha relatos mais remotos, datados ao século V, em que Fabiola, pupila de
Séo Jer6nimo, ajudava viajantes originarios da Asia, Africa e dos paises do leste, no
Hospicio do Porto de Roma (CORTES, 1988).

Mdltiplas instituicdes de filantropia nasceram na Europa no século XVII
acolhendo carentes, 6rfiaos e acamados. Esta pratica se expandiu com as
organizacdes religiosas catélicas e protestantes, e no século XIX comegaram a exibir
atributos de hospitais. As Irmas de Caridade Irlandesas constituiram o “Our Lady’s
Hospice of Dying” em Dublin, na Irlanda em 1879 e a Ordem de Irm& Mary Aikenheads
criou o “St Joseph’s Hospice” em Londres em 1905 (SAUNDERS, 2004).

Segundo Pensini (2005) o Movimento Hospice Contemporaneo foi langado por
uma médica inglesa, Dame Cicely Saunders, porém antes de ser médica, Saunders
teve uma formagdo humanista, em 1947, graduada como Assistente Social, estava
também formacg&o como enfermeira, foi quando conheceu David Tasms, um paciente
judeu de 40 anos, originario do Gueto de Varsévia. O Polénes recebera uma
colostomia paliativa, ja que tinha um carcinoma retal inoperavel. Saunders o assistiu
até o seu falecimento, e neste periodo com ele teve longos didlogos. David Tasma,
agradecido, deixou a Saunders um pequeno valor como heranga, proferindo o segunte
trecho “serei uma janela na sua Casa’. E foi entdo que Cicely Saunders, tomou este
acontecimento como um marco de partida para se comprometer com uma nova
maneira de cuidar.

Assim, em 1967 ela fundou o “St. Christopher's Hospice”, instituicdo cuja
estrutura permitiu além da assisténcia aos enfermos, a ampliacdo de ensino e
pesquisa, ganhando repercusséo internacional e bolsistas de varias nagdes.
(PENSINI, 2005).
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Figura 1: Cicely Saunders. Fonte: crossroadshospice (2017)

De acordo com Saunders (2004), a origem do Cuidado Paliativo
contemporaneo esta associada a primeira pesquisa sistematica de 1.100 pacientes
com cancer em estado avancado, os quais recebiam os cuidados no St. Joseph's
Hospice entre 1958 e 1965. Uma pesquisa descritiva e qualitativa foi fundamentada
em dados clinicos e em gravagdes de conversas com os pacientes. Tal estudo
demonstrou um alivio mais eficaz da dor quando os pacientes estavam sob o efeito
de drogas analgésicas com esquema regular do que quando recebiam os analgésicos
somente quando necessario. Este trabalho publicado por Robert Twycross nos anos
1970 desmente os mitos acerca dos opiaceos. Ficou evidenciado que os opiaceos
néo ocasionavam adi¢cdo nos pacientes com cancer em estado avancado e que a
administracédo constante destes medicamentos ndo acarretava problemas de
tolerancia. O que se escutava nos dialogos destes pacientes era o alivio legitimo da
dor.

A experiéncia no St. Christopher’s Hospice levou muitos profissionais de outras
nagdes, especialmente dos Estados Unidos e Canada a adotarem a pratica dos
Cuidados Paliativos para seus paises de origem. Nos anos 70, o encontro de Cicely
Saunders com a psiquiatra Elisabeth Kliiber-Ross nos Estados Unidos foi fundamental
para influenciar o movimento Hospice entre os norte-americanos (ANCP, 2012).

Em 1982, foi criada pelo Comité de Cancer da Organizagdo Mundial de Salde
(OMS) uma equipe de trabalho para o estabelecimento de estratégias para o alivio da
dor e cuidados baseados no modelo Hospice para pacientes com cancer, e que fosse
aplicado em todos o mundo. O vocabulo Cuidados Paliativos, que ja era empregado
no Canada, também comegou a ser utilizado pela (OMS) em virtude de o termo

Hospice em algumas linguas n&o terem uma tradugao. (MACIEL, 2008).
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Em 1990, a OMS publicou seu primeiro conceito de Cuidados Paliativos, que
era entendido como o cuidado ativo e integral para pacientes em que a enfermidade
néo tinha resposta a terapéutica aplicada. O principio basilar € o controle da dor, de
outros sintomas e de entraves psicossociais e espirituais. A finalidade do Cuidado
Paliativo é propiciar aos pacientes e familiares a mais perfeita qualidade de vida. Tal
definicio foi reexaminada em 2002 e suprida pela atual (ANCP, 2012).

2.2 CONCEITO DE CUIDADO PALIATIVO

De acordo com a definicdo da OMS (2002) Cuidado Paliativo € um conjunto de
estratégias que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, os quais
encaram enfermidades que ameacem a ininterrupgdo da vida, por meio da prevencgéo
e alivio do sofrimento. Necessita do descobrimento precoce, avaliagéo e tratamento
da dor e demais dificuldades de carater fisico, psicossocial e espiritual.

O Cuidado Paliativo ndo esta fixado em diretrizes ou protocolos clinicos, mas
em principios. Na atual nomenclatura ndo ha o que se falar em terminalidade, mas em
doenga que ameaca a vida. O cuidado é preconizado desde o diagnéstico, assim
ampliando o campo de visdo para a interveng@o. O termo impossibilidade de cura
também n&o é mais empregado, pois embora ndo haja tratamento para a cura da
doenga, podem existir terapéuticas que modifiguem o andamento clinico da doenga,
o que afasta aquela antiga ideia de ndo ter mais nada a fazer, a no ser esperar’.
Essa abordagem engloba a espiritualidade dentre as grandezas do ser humano. A
familia recebe destaque, também é assistida ap6s o falecimento do paciente, durante
o luto (ANCP, 2012).

2.3 PRINCIPIOS DO CUIDADO PALIATIVO

Os Cuidados Paliativos estéo fundamentados em conhecimentos intrinsecos
as diferentes especialidades, alternativas de interferéncia clinica e terapéutica nos
distintos campos de conhecimento, tanto da ciéncia médica, quanto de outras
especificas (PESSINI, 2005). Em 1986, a OMS promulgou os principios que
conduzem a assisténcia da equipe multiprofissional de Cuidados Paliativos. Em sua
revisdo em 2002, estes principios foram reafirmados (ANCP, 2012):
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2.3.1 Promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis

Por este principio, entende-se que é necessario conhecimento especifico para
o estabelecimento da prescricdo de farmacos, aplicagdo de estratégias nao
farmacolégicas e intervengOes aspectos psicossociais e espirituais que configuram o
os sintomas totais. O conjunto total de aspectos relacionados a salde originou o
conceito de “Dor total” criado por Dame Cicely Saunders, em que a jungéo destes
aspectos pode colaborar para exacerbar ou atenuar a sintomatologia necessitando
ser exaltado na assisténcia (ANCP, 2012).

2.3.2 Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida

O médico Bernard Lown em seu livro “A arte perdida de curar” assevera que as
faculdades de medicina e o aprendizado nos hospitais preparam os futuros médicos
para serem soldados da ciéncia e gerentes de biotecnologias de alta complexidade.
O que se aprende sobre como ser médico € irrisério. Estes profissionais, que deveriam
ser especialistas, mal sabem lidar com moribundos. O fato é que atualmente ocorreu
uma revolugdo na biotecnologia que permite alongar a vida, em situagbes de
enfermidade, mais do que o necessario (SIQUEIRA, 2005).

O Paliativismo traz de volta a escolha da morte como um evento natural, no
qual € esperado na apresentacdo de uma doenga que ameace a vida, depositando
mais importancia no presente, na vida que ainda pode ser aproveitada (ANCP, 2012).

2.3.3 Nao acelerar nem adiar a morte

Desataque-se que Cuidado Paliativo ndo possui associagdo com a eutanésia,
como muitas pessoas ainda pensam. Esta comparagao ainda enseja decisdes erradas
quanto a utilizag&o de intervengdes necesséarias, gera enorme dificuldade em garantir
um prognostico ao paciente portador de doenga sem cura. Assim o profissional de
satde deve primar por um diagnédstico objetivo e bem definido, conhecer a histéria
natural da doencga, prestar um acompanhamento ativo e empatico com o paciente e
seus familiares, ja que tudo isso reflete nas decisGes a serem tomadas, que devem
ser as mais seguras possiveis (ANCP, 2002).
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2.3.4 Integrar os aspectos psicologicos e espirituais no cuidado ao paciente

A enfermidade, especialmente aquela que ameaca a permanéncia da vida, traz
um conjuntc de perdas, com as quais 0 paciente e familia estardo submetidos a
enfrentar, na maioria das vezes sem mesmo estarem preparados para o combate. Os
prejuizos da autonomia, da autoimagem, da seguranga, da capacidade fisica, do
respeito, além dos danos materiais visiveis relacionados com o trabalho, poder de
compra e por conseguinte de status social, tudo isso acarreta em sentimentos de
desesperanca e depresséo, impactando de forma efetiva no progresso da doenga, na
intensidade e consténcia dos sintomas que podem se tornar mais dificeis de serem
controlados. Assim durante a abordagem, considerar os aspectos psicologicos é de
grande relevancia, é também inovador e importante, intervir sob o ponto de vista da
espiritualidade, o qual se conecta e se sobrepde a religido. Estudos afirmam que 95%
dos norte-americanos acreditam numa forga superior e 93% adorariam que seus
meédicos considerarem esse aspecto, caso ficassem seriamente doentes
(SAPORETTI, 2008).

Segundo Saporetti (2008), o termo “espirito, do latim ‘spiritus’ significa sopro e
faz referéncia aquilo que proporciona ao corpo sua grandeza imaterial, oculta, divina
ou sobre-humana que da &nimo a matéria. O espirito vincula o ser humano a sua
dimens&o divina ou transcendente”. E sobretudo este aspecto, o de transcender, do
entender o significado da vida, ligado ou nZo a religido, que temos que buscar explorar
e compartilhar com o préximo.

2.3.5 Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tao
ativamente quanto possivel, até o momento da sua morte

A qualidade de vida e o bem-estar dependem da préatica de miuiitiplos aspectos
da vida. Dificuidades sociais, problemas ligados no acesso aos servigos,
medicamentos e demais recursos podem vir a se tornar razbes de sofrimento e
carecem ser compreendidas entre as dimensbes a serem tiratadas pela equipe
multiprofissional. Viver intensamente, e ndo apenas viver, nos incita a discussio no
que tange a sobrevida independente de qualquer custo. E responsabilidade dos
profissionais de saiide serem orientadores no intuito de resolver os problemas dos
pacientes (ANCP, 2012).
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2.3.6 Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doencga
do paciente e a enfrentar o luto

O ser humano nao permanece completamente sozinho. Ele é naturalmente um
ser sociavel. Assim, todos ao seu redor, inclusive sua familia também “adoece”.
(ANCP, 2012) Segundo Franco (2008), a integracdo de cuidados paciente-familia se
assenta como uma assisténcia tinica e especifica. A familia € o érgdo de identidade
do homem, se consideradas todas as qualidades que a tornam um mundo cultural
préprio, com caracteristicas distintas do mundo cultural dos profissionais de satide. A
familia, seja ela consanguinea ou por afinidade, tem o poder-dever de ser parceira
dos servigos de satide. Principalmente pelo fato de conhecer de forma mais intima o
paciente do que os profissionais de satde, portanto, conhecem suas necessidades,
caracteristicas, anseios e dores, que em muitos casos n&o é apontado pelo préprio

paciente. Com isso, a familia compartilha desse sofrimento e por isso deve receber
também bons cuidados.

2.3.7 Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e
seus familiares, incluindo acompanhamento no futo

No cuidado cotidiano do paciente, repetidamente os servicos de salde se
deparam com numerosos fatores que agiro simultaneamente na alteragdo do
feedback terapéutico, na progresséo da prépria doenga e na afinidade com o paciente
e a familia. O cuidado Paliativo sugere uma abordagem integral, em que haja um olhar
para o paciente sob todas as suas dimensdes. E relevante ponderar estes aspectos
no arranjo do perfil do paciente no intuito de se elaborar uma intervencéo adequada.
Desconsiderar alguma dessas dimensdes denotara uma avaliagdo sem integralidade
e por conseguinte resultard em abordagem sem efetividade e eficacia no que tange
aos sintomas. O paciente deve ser o foco da atuagdo, e sua autonomia deve ser
respeitada. A Inclus&do dos familiares nessa abordagem consiste em ampliar o cuidado
no luto, e deve ser praticado por toda a equipe, e ndo apenas por um profissional
especializado, como no caso o psicélogo. A unido de profissionais com suas diversas
visOes e percepgdes individuais podem concretizar uma assisténcia integral (ANCP,
2012).
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2.3.8 Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doencga

E possivel melhorar o curso da doenga com uma abordagem holistica, isto &,
considerando o doente em todas as suas dimensGes. Enxergar e reconhecer o
histérico de vida da paciente e ndo somente a patologia, respeitando seus anseios e
necessidades. Diversas experiéncias em cuidados paliativos compravam a eficacia
desta abordagem, que também consegue aumentar a expectativa de vida. O paciente
vive mais e com qualidade, a sintomatologia € corretamente controlada, suas
necessidades s&o supridas, conseguindo conviver com seus familiares, aproveitando
novas experiéncias a cada dia. (ANCP, 2012).

2.3.9 Deve ser iniciado o mais precocemente possivel

Prezando pela sua esséncia e definicdo segundo a OMS, os Cuidados
Paliativos devem ser iniciados o mais cedo possivel desde o diagnéstico da doenca.
Sendo aplicado constantemente com outras medidas de prolongamento da vida, tais
como radioterapia e quimioterapia desta forma o paciente recebe assisténcia em
diferentes periodos de progressdo da doenca, e este ndo deve ser privado dos
recursos diagnésticos, ao contrério, precisa estar ciente das opgbes terapéuticas que
lhe & cabivel. Assim, os cuidados paliativos sdo aplicado desde o inicio de forma
complementar (MACIEL, 2008).

A antecipac@o da abordagem implica na prevencio de sintomas e de
surgimento de co-morbidades, ademais colabora para o diagndstico e tratamento
adequados mesmo de tais co-morbidades que aparegcam. Uma avaliag&o minuciosa
baseada nos exames mais importantes, além de definir o quadro clinico do paciente
é imprescindivel para a construgdo do plano de assisténcia, ajustados a cada caso e
a cada periodo de progressdo da doenca (MACIEL, 2008).

2.4 CUIDADOS PALIATIVOS EM DOMICILIO

Grande parte dos pacientes com doenc¢a em fase terminal preferem falecer em

sua propria casa, recebendo uma atencdo apropriada as suas necessidades
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(BENITEZ, SALINAS 2000). A pratica dos Cuidados Paliativos aliado & internacédo
domiciliar é uma estratégia de tratamento que demanda aptiddo de servigo,
coordenacdo dos sistemas de salde e conhecimentos cientificos. Quando é
inexistente a possibilidade da cura, os pacientes optam pelo domicilio como ambiente
prioritario para receber assisténcia. A internacdo domiciliar apresenta beneficios nédo
apenas a quem esta internado, mas também a familia e ao sistema de salide, tendo
em vista a diminuicdo de despesas. Como um todo, os pacientes, quando sio
interrogados, mencionam que receberam os cuidados necesséarios no ambiente
hospitalar, porém preferem receber atencdo em domicilio, pois hd mais conforto
préximo a familia (FLORIANI; SCHRAMM, 2007).

Um dos componentes importantes para garantir a efetivagéo do cuidado
integral e acolhimento dos enfermos e seus familiares é a equipe interdisciplinar,
composta por vérios profissionais, em que cada um tem a sua fungdo. Médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos, fisioterapeutas, nutricionistas,
assistentes espirituais dividem cotidianamente as necessidades suscitadas pelos
pacientes no recinto domiciliar, agindo com o fito de atenuar o sofrimento fisico,
emocional, social e espiritual dos usuérios que estdo em estado terminal (ANCP,
2012).

Os Cuidados Paliativos realizados em domicilio, bem como os vinculos sociais
resultantes deste, podem se conformar como um bom exemplo de tecnologia leve -
tecnologias resultantes de relagdes que produzam vinculo, autonomia, acolhimento,
conivéncia - conexos a métodos que buscam reduzir o sofrimento dos pacientes e
familiares, porém sem o emprego de tecnologia dura - equipamentos tecnolégicos,
como maquinas, além de regras e estruturas organizacionais - que estdo presentes
no espaco hospitalar (MERHY, 2002).

O amparo paliativo, em domicilio, necessita que o paciente consinta e
compartilhe dos cuidados, com o auxilio da familia. Uma boa e permanente
comunicagéo entre a triade paciente-familia-equipe promove a concretizacdo dos
cuidados (ECHEVERRI, 2001). Um Estudo, realizado na Roménia, delineia as
atividades e os procedimentos para doentes com Céncer avangado que recebem
assisténcia em domicilio por equipe de Cuidados Paliativos e faz uma anélise acerca
das modificagbes que advieram nos sintomas fisicos, sobretudo a dor. A quantidade

de sintomas fisicos diminuiu admiravelmente, depois que alguns pacientes foram
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incluidos em programas de Cuidados Paliativos, em especial naqueles com menor
renda (DUMITRESCU, 2007)

Em um estudo clinico randomizado, noruegués, foram englobados pacientes
com doenga incuravel e com expectativa de vida de 3 a 9 meses, o total de pacientes
analisados foi de 434, foram formados grupos aleatoriamente. O grupo de intervencéo
se distinguiu dos demais por receber Cuidados Paliativos por profissionais
especializados. Os resultados evidenciados em relacdo ao ambiente da morte
comprovaram que 25% dos pacientes que receberam a intervengdo faleceram em
casa, ao passo que, apenas 15% dos enfermos do grupo controle morreram em
domicilio. Dessa forma, a pesquisa conclui que os Cuidados Paliativos possibilitam o
obito dos pacientes em casa, amortizando as idas inlteis ao hospital (JORDHOY et
al., 2000).

Outro estudo randomizado, efetivado na Califérnia (EUA), objetivou aferir o
contentamento acerca dos cuidados, a utilidade de servigos médicos, o lugar da
morte, e os gastos relacionados a salde, os pacientes que recebiam cuidados
paliativos em domicilio consistiam no grupo de intervencdo, de modo que o grupo
controle recebeu terapéutica tradicional. Os pacientes com doencas incuraveis com
expectativa de vida de até 1 ano foram os participantes do estudo. Uma maior
satisfaggo foi descrita pelo grupo de intervencéo, esses pacientes tiveram maior
chances de morrer em casa e havia menor tendéncia para procurar acolhimento em
servigos de salide. As despesas foram consideravelmente mais baixas na realizagio
de cuidados em comparacdo com o grupo controle. A pesquisa comprovou fortes
indicativos da necessidade de expandir e contemplar a protecio da salde dos
individuos terminais (BRUMLEY ef al., 2007).

A assisténcia domiciliar continua observa os principios dos cuidados paliativos,
que asseguram a vida, distinguem a morte como um processo natural, em que no
deve ser antecipado nem retardado, promovem conforto da dor e de outros sintomas
que englobam os aspectos fisicos, psicolégicos, espirituais e sociais relacionados ao
doente, proporcionam um aparelho de sustentaculo para auxilia-los a viver de forma
mais ativa e esperangosa e insere a familia como o principal cuidador e apoiador do
paciente (DUNLOP, 1998).
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2.5 PROGRAMA DE ATENGAO DOMICILIAR (PAD)

A arte de cuidar da satde em domicilio € um costume intrinseco a familia, que
data desde a sua propria existéncia enquanto arranjo de organizacdo social.
Incontaveis condicdes de dependéncia cronica adquiridas pelas familias ainda néo
foram abrangidas nas agbes de aiencdo domiciliar aparelhadas pelo sistema de
salde. O programa “atengado domiciliar’, refere-se tdo-somente a uma parte das agdes
de cuidado realizadas em domicilio, especialmente aquelas que resultam na
coexisténcia de relagdes enire profissionais de salde e cuidadores familiares
(MEHRY; FEUERWERKER, 2008). A técnica de cuidar em AD esta inteiramente
integrada a fatores alusivos & composig&o familiar, a infraestrutura do domicilio e ao
suporte ofertado pelos servigos para essa assisténcia. (BRASIL, 2014).

A partir dos anos 60 a AD comegou a ser implantada no Brasil, com maior
énfase nas acdes realizadas pelos municipios nos anos 90, periodo em que essa
assisténcia passa a ser enxergada como um novo modelo da atengdo & salde,
prestada em domicilio e assinalada por um contiguo de atividades de promogéo a
satide, prevencédo e tratamento de moléstias, tendo como ponto referéncia e de apoio
os servicos da AB (BRASIL, 2014).

A AD pode ser proporcionada por organizagGes plblicas e privadas, e no
ambito publico, tais acdes sdo colocadas em pratica através da AB pelos profissionais
da Estratégia de Saide da Familia (ESF). Quando essa equipe percebe que o usuario
do sistema necessita receber atengdo domiciliar, ela planeja e executa visitas para
criagdo de praticas agSes em domicilio que busquem a prevengéo e a promocéo em
saude, ofertando satide mais préximo da familia (BRASIL, 2014).

As visitas domiciliares procuram oferecer uma assisténcia permanente, e estdo
baseadas no ambiente sociocultural no qual o paciente vive, ressalvando suas
relacdes na sociedade e em familia. Ao enfrentar a tenso suscitada pela enfermidade
e hospitalizagdo, o paciente ver-se fragilizado pois sua autonomia e possibilidades de
escolha sdo extraidos, ficando subordinado a uma situagdo em que as incertezas
prevalecem (PETTENGILL; ANGELO, 2005).

O cuidado em domicilio & uma alternativa de vivéncia, de construir interagoes,
histérias e vivenciar contextos, assim manifesta um ambiente saudavel, de “nio
doenga” principalmente porque ha muito tempo prevalece um padrao de que o hospital
€ o Unico local apropriado para se tratar os doentes, os quais permanecem no recinto
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até a estabilizagdo de seu quadro, apenas recebendo visitas especificas dos familiares
e amigos (LACERDA, 2010).

Com o aumento no ndmero de idosos, o perfil de morbidade foi modificado bem
como os cuidados de saulde e seus fatores. O surgimento da aten¢do domiciliar foi
estimulado pela elevagdo das demandas nos hospitais, pela necessidade de inserir
um formato de acolhimento a pacientes crénicos que provesse cuidados complexos e
que fosse mais préximo do paciente. Essa configuracdo de prestar cuidado objetiva
reduzir o tempo de internagdo hospitalar e explorar novos ambientes e formas de
reordenar a assisténcia. Receber cuidados em domicilio proporciona ao paciente com
Doencas Crbnicas Nao Transmissiveis (DCNT) a possibilidade de ampliar sua
autonomia e controle sobre si mesmo, ademais permite a continuidade do vinculo com
a familia (CEPERO; PEREZ; DELGADO 2009).

Com efeito, a equipe de salde pode entender o verdadeiro problema
enfrentado pelos individuos e ndo somente aquelas que sdo facilmente visiveis,
assim, fambém enxergando outras necessidades basicas, como as econdmicas, as
de higiene, seguranga, e informacgéo, todos esses aspectos devem ser abordados no
enfrentamento da doenca junto a familia, pois s8o extremamente relevantes para
nortear um acolhimento qualificado, humanizado, apropriado as singularidades de
cada individuo (LACERDA,2010).

Por conseguinte, o domicilio € um recinto especial, onde é admissivel ser
utilizado para justificar metas e esquematizar estratégias de assisténcia domiciliar
para pacientes que carecem de cuidados ininterruptos e manutengdo da vida.
Destaque-se que, o Sistema Unico de Satde (SUS) acolhe mais de 70% da populagéo
brasileira, assim & possivel visualizar a necessidade de desenvolver mais profissionais
de saude que reconhecam a importéncia € tenham aptiddo para assisténcia domiciliar
(TAKAHASHI; OLIVEIRA, 2001).

De acordo com Rodrigues (2016) os cuidados domiciliares efetivados pelas
equipes de ESF, que ja era solidificada em paises desenvolvidos, dissemina-se no
Brasil como uma das grandes estratégias de atencdo a salide. Ressalta-se que o
comprometimento da autonomia dos idoso pode implicar no aumento da necessidade
de cuidados, os quais s&o prestados pelas equipes de ESF em domicilio. E notério,
na atualidade que grande parte destes idosos sdo portadores de doengas crénicas

incapacitantes.
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2.6 O PAPEL DO ENFERMEIRO NA EQUIPE DE CUIDADOS PALIATIVOS

Algumas das principais atribuicdes que compete ao enfermeiro em Cuidados
Paliativos incluem agdes objetivas de cunho pratico como o controle da dor, pericia
na técnica de hipodermdclise, realizacdo de curativos nas lesGes malignas tumorais,
técnicas de comunicacéo terapéutica, atengio aos aspectos espirituais, cuidados na
manutengdo do asseio e higiene, agbes de conforio, lideranga da equipe de
enfermagem, e o0 apoio e suporte as familias (O'CONNOR; ARANDA, 2008).

As aptiddes do enfermeiro necessitardo estar focadas para a avaliagdo
metodica dos sinais e sintomas; para o suporte da equipe multiprofissional na escolha
de prioridades para cada paciente, para a comunicagio e assisténcia familiar e
notadamente para intensificar as orientagdes clinicas, com o fito de alcangar os
objetivos terapéuticos planejados pela equipe mulitidisciplinar. Trata-se de, assim, de
uma assisténcia humanizada e que deve prestar educacdo em salide, 0 que exige
uma atuacéo materialmente préxima e efetiva para se obter a eficacia das orientacdes
(O'CONNOR; ARANDA, 2008).

A comunicacdo é a competéncia do enfermeiro que mais se destaca nos
Cuidados Paliativos. O profissional de enfermagem precisar ter uma boa relagdo com
a sua equipe, com paciente e seus familiares e com a instituicdo que presta o servigo
de salde, j& que uma comunicagédo eficiente garante o desenvolvimento de um
cuidado com mais seguranga, sendo assim € imperativo que este profissional exercite
sua capacidade de comunicacdo (ANCP, 2012). O Conselho Internacional de
Enfermagem (2007) afirma, especificamente nos Cuidados Paliativos, que uma
completa avaliagéo, identificacdo e condugdo da dor e das necessidades fisicas,
sociais, psicoldgicas, espirituais e culturais tem a capacidade de atenuar o sofrimento
do paciente e aliviar, satisfatoriamente, as condi¢cbes de vida dos pacientes que
recebem estes cuidados e de seus familiares.

O enfermeiro esta inserido na equipe multidisciplinar, e é seu dever agir em
busca de uma comunicagéo eficaz, sincera e adaptada a cada situagdo terapéutica,
buscando barganhar com o paciente e sua familia os objetivos assistenciais decididos
coordenando a assisténcia delineada (ANCP, 2012).
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2.7 ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM E SUPORTE A FAMILIA NO PROCESSO DE
ADOECIMENTO

A familia pode ser compreendida como um sistema aberto de seres humanos
em intercambio reciproco no decurso do tempo, tal sistema sofre transformacdes que
s&o causadas pelo ambiente externo. Assim, a familia € um subsistema da sociedade,
o qual também pode se dividir em varios ouiros subsistemas (JONES, 1999).

O surgimento da doenga néo € sentido de forma igual para as pessoas e nem
para as familias. Cada individuo detém uma experiéncia interna constituida por um
processo denominado de “sedimentacido de experiéncias”, ou seja, uma realidade
interior profundamente associada a um vivéncia em que se coadunam sentimentos,
afeicdes, afinidades e lembrangas resultantes da interagdo entre o ambiento e o
individuo. Mesmos em situagdes, que externamente sdo semelhantes, o individuo
pode desenvolver um olhar interno distinto. Ter em mente esta dinamica quando em
contato com os familiares pode auxiliar os profissionais a néo tirar falsas conclusées,
ou a estabelecer comparagdes interpretativas, entre pessoas de familias distintas ou
até mesmo entre os componentes que compdem um (nico grupo familiar, o que
possivelmente acarretaria erros na escolha da abordagem (TWIGG, 2010).

Destaque-se que uma dos principios da filosofia paliativista € a assisténcia
holistica, ou seja considerar tanto o paciente, quanto a familiar em todos os seus
aspectos. Nesse pensamento, o familiar, igualmente, precisa ser acompanhado,
recebendo atencdo nos aspectos fisicos, psicolégicos e espirituais, recebendo
comodidade por meio de um ambiente adequado, ajuda para combater seus medos e
a autoriza¢do para dialogar abertamente sobre sua fé e seus sentimentos, deve ser
dado a oportunidade para que estes pratiquem liviemente seus credos (COELHO;
YANKASKAS, 2017).

Fernandes ef al, (2013) Adverte que um dos fatores indispenséaveis no que
tange a boa assisténcia das a¢des em cuidados paliativos é o amparo ofertado ao
familiar, que deve ser ininterruptamente conduzido junto ao paciente, assim, o binémio
paciente-familia recebe os cuidados. Ha modificagdo do papel social do individuo que
passa a ser um paciente, porém dentro do ambiente social da familia, este ainda é
pai/mae, esposolesposa, filho/filha competindo & Enfermagem agir ativamente de
forma concreta incentivando atitudes benéficas.
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Segundo Caswell et al., (2015) prestar assisténcia a familia de pacientes em
estado terminal exige do profissional de enfermagem muita sensibilidade, tendo em
vista que a familia cria uma grande ansiedade no que tange ao cuidado e a atengéo
que este recebe. Compete, ainda, ao enfermeiro, desenvolver os familiares com o
infuito de ajuda-los a compreender mais acerca do feedback da doenga e a
diversidade de possibilidades de opgdes terapéuticas.

Os autores ainda ressaltam a possibilidade de morte iminente causa forte
impacto na estrutura familiar provocando grande aflicio. Dessa forma, a familia € o
paciente devem receber conjuntamente assisténcia, um cuidado oferecido a um deles
aos demais se estende naturalmente. Garantir a dignidade da pessoa humana
enquanto vivencia o processo de terminalidade de sua existéncia é a finalidade basica
da equipe de cuidados paliativos, isto é, reduzir substancialmente os impactos trazidos
pela doenca.

De acordo com Coelho; Yankaskas, (2017) muitas vezes é percebivel que a
familia se encontra desestruturada para compartilhar do processo de cuidar,
esperando apenas as atividades da equipe médica e de Enfermagem se concretizar,
diminuindo sua importéncia no cuidado a um nivel inferior. A sensibilizagéo da familia
sobre seu papel no cuidado em salde, assim como o seu empenho para continuar
préximo ao paciente durante a terapéutica trata-se de uma das agGes essenciais para
uma assisténcia adequada.

Brandao ef al., (2014) asseveram que um acontecimento comum presente na
assisténcia a individuos em estado terminal sdo as solicitagcbes insistentes dos
familiares para que tenha prosseguimento dos procedimentos terapéuticos de maneira
a prolongar a vida do paciente, embora, em mais da metade dos casos, essas
intervencdes n&o proporcionem boas condi¢des de vida. A aplicago de intervencdes
desnecessarias, gerenciadas por profissionais, forgados pelos familiares que néo
concordam com a situacéo do paciente é considerado como o percurso mais simples,
ao invés de dialogar e trabalhar com o familiar o combate a situagdo de terminalidade
da vida.

Ressalta-se que, eventualmente, os familiares utilizam de sua autoridade no
processo deliberativo no que diz respeito aos procedimentos a serem realizados no
doente terminal, levando a equipe de satide a um claro dilema ético. A equipe, em
alguns casos, ndo detém conhecimentos o suficiente acerca da legislagéo ética da
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enfermagem e grande parte enfrenta, ainda, a auséncia de clareza em dispositivos
das leis, suscitando na equipe, vultosos problemas, em virtude de ndo terem
experiéncias para encarar casos tdo complexos. (BRANDAO et al., 2014).

Para Rocha ef al, (2013) a incluséo da familia do individuo terminal no
processo de cuidar € uma maneira de acatar os principios bioéticos estabelecidos,
tais como a justica, a autonomia, a beneficéncia e a ndo maleficéncia. A familia € um
ativo relevante dentro desse processo, que até é responséavel por nortear as agdes
que sdo apresentadas ao paciente, de uma forma que, quando a familia estd em
negacdo em relagdo a condicdo de terminalidade do paciente, ela busca prosseguir

em intervengdes supérfluas da equipe, contribuindo para aumentar o sofrimento do
paciente.

2.8 O CUIDADOR DE INDIVIDUO EM SITUAGAO DE TERMINALIDADE

As doengas incuraveis, como o cancer em estagio avangado, tém amplo
impacto na vida do paciente e ao seu redor, transformando o arcabougo e a dindmica
da familia em quest&o, alguns membros ficam proximos, outros ficam mais distantes,
principalmente quando a familia fica sobrecarregada, como é possivel ver-se na
elevacéo dos sintomas e progresséo da doenga (FLORIANI, 2004).

O cuidador, pelo longo periodo de exposicdo no curso de uma doenga sem
possibilidade de cura, exibe uma deterioragdo na sua saide fisica e mental. O
cuidador informal, em geral pertencente a familia, fica sobrecarregado, exibindo
mudancas na sua qualidade de vida (FLORIANI, 2004).

Em um estudo transversal, efetivado com pacientes internadas com cancer de
mama ou de colo de atero incuravel, foram avaliadas as condigdes de depresséo e
ansiedade em seus cuidadores. No estudo foi empregado a Escala Hospitalar de
Ansiedade e Depressdo (HAD), ferramenta legitima e que oferece resultados
fidedignos, embora tenha baixa indicagdo para pacientes com dor cronica. Os
resultados evidenciaram que a ocorréncia de depressdo montava a 74% e ansiedade
a 53% dos cuidadores. Com isso, conclui que o processo de cuidar de um paciente
em fase terminal suscita fortes conflitos emocionais e recomenda a realizaco de
outros estudos que investiguem outras variaveis relacionadas ao impacto mental no
cuidador (RESENDE ef al., 2005).




OOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOO(S)OOOOOOOOOOOOOOOOOO:f

32

Durante a progressé@o da doenca, a satde fisica e emocional do cuidador é
afetada, especialmente, no periodo em que a sinfomatologia do paciente aumenta,
demandando o maximo de empenho, gerando, assim, a auséncia de tempo para o

repouso ou para atividades sociais ulteriores, fatores que estdo interligados com
isolamento social e depressao dos cuidadores (RESENDE ef al., 2005).
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3 METODOLOGIA
3.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa de campo de carater exploratério e descritivo, com
abordagem qualitativa.

A pesquisa de campo procura averiguar informacdes diretamente com o publico
que esta sendo investigado, dessa forma exige que o pesquisador se encontre
pessoalmente com objeto estudado. O pesquisador necessita deslocar-se até o local
em que ambiciona pesquisar e adquire os dados para sua analise (GONCALVES,
2001).

As pesquisas exploratorias tém o intuito de levar o pesquisador a conhecer
melhor o problema em questao, para deixa-lo mais claro e evidente, sendo utilizado
quando os estudos a respeito do tema s&o insuficientes (GIL, 2010).

Segundo Vergara (2000) a pesquisa descritiva objetiva descrever um fendémeno
ou situagdo em detalhe, notadamente o que estd acontecendo, o que permite
compreender, com rigorosidade, as particularidades de um individuo, uma situagéo,
ou um grupo, bem como descobrir a ligacdo entre os fatos.

A pesquisa qualitativa possui estreita relacdo com o arrolamento de dados no
objetivo de compreender e explicar comportamentos, além de apreciar as
perspectivas da popula¢do examinada (GIL, 2010).

3.2 LOCAL DO ESTUDO

O presente estudo foi realizado no municipio de Itaituba-PA, no domicilio de
pacientes residentes dos bairros Jardim das Araras, Floresta e Jardim Aeroporto, os
quais recebem assisténcia do programa de AD das respectivas UBS de seus bairros.

Segundo dados do censo mais atual (2010) do IBGE - Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica, o municipio de Itaituba é uma cidade de médio porte, possui
uma populacéo de 97.493 habitantes, sendo 49.681 do sexo masculino e 47.812 do
sexo feminino, deste montante 72% enconiram-se na zona urbana e 28% na zona

rural. A densidade populacional é de 1,57 habitantes/km?. ltaituba fica localizada na
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regido sudoeste do Para, seu indice de Desenvolvimento Humano (IDH) é 0,640:
médio. E a 132 maior economia do Estado do Para.

3.3 POPULAGAO E AMOSTRA

Na selecdo da amostra foi utilizado o método de amostragem ndo-probabilistica
por conveniéncia, em gue o pesquisador escolhe os membros da populagdo mais
acessiveis. A amostragem por conveniéncia é adequada e repetidamente empregada
para a criacdo de ideias em pesquisas exploratorias, € € empregada quando se
ambiciona conseguir dados de maneira célere e menos onerosa (OLIVEIRA, 2001).
Assim o estudo teve como publico-alvo os familiares cuidadores de pacientes

terminais que possuem uma patologia sem cura e que recebem os servigos de AD.

3.4 CRITERIO DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Os critérios de elegibilidade do estudo foram a histéria clinica e o estado de
salde atual, em que determinaram que os participantes tinham doenca com
caracteristicas clinicas semelhantes e que estejam em estado terminal. Os mesmos
critérios de elegibilidade incluem critérios de excluséo caso o paciente ndo se encaixe
no perfil da pesquisa.

3.5 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados em fevereiro de 2020, por meio de uma entrevista
semiestruturada com um questionario (Apéndice B), que segundo Severino (2007) é
um apanhado de questdes em que o pesquisador avalia a informacgéo descrita pelo
sujeito, dessa forma caracteriza-se como ferramenta complementar a entrevista
semiestruturada.

A entrevista semiestruturada conforma-se em uma entrevista em que ha um
conjunto prévio de questdes acerca do tema que € investigado pelo pesquisador. Ela
permite que o entrevistado discorra mais espontaneamente a respeito do assunto,
conseguindo explorar um cenario que outros instrumentos de coleta de dados néo
conseguem (GERHARDT; SILVEIRA, 2009).
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O questionario da entrevista, primeiramente, continha perguntas acerca das
caracteristicas dos sujeitos da entrevista e estava composto por 11 perguntas, das
guais 6 abertas e 5 fechadas.

3.6 ANALISE DE DADOS

Os dados apds serem coletados foram analisados conforme o método de
andlise de Contelido de Bardin (2016), dividida em trés etapas: pré-anélise;
exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e interpretagéo. A pré-
anélise foi realizada por meio da leitura das respostas produzidas pelos entrevistados.
A exploragdo do material abrangeu a andlise dos contetidos, em que os temas do
trabalho foram separados de acordo com as respostas adquiridas mediante a coleta
de dados. Os resultados obtidos foram as seguintes categorias: O conhecimento dos
cuidadores acerca do paliativismo; Os principais cuidados realizados pelos familiares
cuidadores; Os desafios enfrentados pelos familiares que lidam com pacientes
terminais; A viséo dos familiares acerca do suporte ofertado pelas UBS.

3.7 ASPECTOS ETICOS

O presente estudo adotou os principios da legislagéo para pesquisa envolvendo
seres humanos conforme a Resolucdo CNS N° 466/2012, dados pela Comisséo
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) e a comiss&o do Conselho Nacional de
Satde (CNS). Com base nessas diretrizes, os aspectos éticos foram considerados na
realizagdo do estudo, o que implicou em respeito ao participante da pesquisa em sua
dignidade e autonomia, reconhecendo sua vulnerabilidade, assegurando sua vontade
de contribuir e permanecer, ou n&o na pesquisa, por intermédio de manifestagio no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A), respeitando
sempre os valores culturais, sociais, morais, religiosos e éticos, como também os
hébitos e costumes dos mesmo.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir serdo evidenciados e discutidos todos os dados coletados através das
entrevistas aplicadas com as familias dos pacientes, o qual esta organizado pelas
seguintes categorias: O conhecimento dos cuidadores acerca do Paliativismo; os
principais cuidados realizados pelos familiares cuidadores; Os desafios enfrentados
pelos familiares que lidam com pacientes terminais; A visdo dos familiares acerca do
suporte ofertado pelas UBS. Destaque-se que as falas dos entrevistados foram
codificadas na palavra “Entrevistado’, acrescentada do algarismo arabico de um a
dez, seguindo a ordem das entrevistas.

4.1 PERFIL DOS ENTREVISTADOS

O Quadro 1 esquematiza o perfil dos cuidadores entrevistados, considerando
as seguintes variaveis: sexo, idade, grau de parentesco, tempo como cuidador, grau
de escolaridade e bairro em que reside.

Quadro 1: Perfil dos Entrevistados

3anos | Fundamental ; J.das Araras

?Entrevistado2; F 37 Mée 3anos ©  Superior

" J. das Araras

'f-‘fE";“fé;"iéfadf??:E F . 44

S U Jardim
i Bmeses ! Fundamental i , .
: © .1 Aeroporto

i

U AU 1 IS I SN

| . ! | i
. Entrevistado 4 F - 70 . Méae i 6anos = Fundamental

Aeroporto

vistado 5 | F i 42 ! Banos ! Ens Médie oL
E P ! A T ; | Aeroporto
SR e e g
, Entrevistado 6 F P32 - 10 meses : Fundamental ;
: : ; : f Aeroporto
_Entrevistado7 | M 63 . ' tano | Ens.Médio | Floresta
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. Entrevistado 8 F » 38 Nora i - Fundamental =~  Floresta
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1 |
i Fundamental | Floresta g
! ! |
Fonte: Dados da pesquisa {2020)

10

Como €& possivel observar no quadro, dos 10 entrevistados, seis (60%)
consistiam no género feminino e quatro (40%) no género masculino. Outros estudos
também identificaram tendéncias semelhantes, em que o género feminino
predominava: Melo; Rodrigues; Schimidt, (2009) — 85,7% e Delalibera ef al., (2018) —
78,3%.

Com relacdo a idade, a média dos cuidadores é de 46 anos, o que vai de
encontro ao que foi identificado por Delalibera ef al., (2018) a qual a média era de 44
anos. Melo; Rodrigues; Schimidt, (2009) relataram em seu estudo média de 53 anos.
Assim, fica evidente que os prestadores de cuidados paliativos sdo pessoas com
experiéncia de vida.

Quanto ao grau de parentesco, os cuidadores eram em sua maioria mae do
paciente (20%), filho do paciente (20%) e Nora do paciente (20%). Este resultado
distinguiu-se do encontrado por Melo; Rodrigues e Schimidt (2009) em que 37,1%
eram conjuge.

Sao moradores do bairro Jardim Aeroporto 40% dos entrevistados, outros 40%
no bairro da Floresta e apenas 20% residem no bairro Jardim das araras.

A média de tempo decorrido desde quando os cuidadores assumiram este
papel até o dia da entrevista foi de 2 anos e 4 meses. Nenhum dos cuidadores esta
prestando assisténcia ha menos de seis meses, e dois deles ja cuidam ha mais de 6
anos.

O nivel de escolaridade predominante entre os entrevistados era o
Fundamental (60%). Dessa forma, conforma-se como um plblico com no méaximo
nove anos de estudo. Melo; Rodrigues e Schimidt (2009) em sua pesquisa,
identificaram que a categoria de 1 a 4 anos de estudo, que corresponde aos primeiros
anos do ensino fundamental, era a mais prevalente dentre os cuidadores
entrevistados com 37, 1%.
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4.2 O CONHECIMENTO DOS CUIDADORES ACERCA DO PALIATIVISMO

Nesta categoria estdo exibidos os resultados sobre os conhecimentos que os
entrevistados possuiam acerca do Paliativismo. Inicialmente os entrevistados foram
questionados se sabiam o conceito de cuidados paliativos e posteriormente foram
indagados se acreditavam que os cuidados paliativos proporcionariam beneficios ao
paciente, os resuliados estdo expostos no Quadro 2:

Quadro 2: O conhecimento dos cuidadores acerca do Paliativismo.

... Entrevistado 1 ; ; “Sim” S
Entrevistado 2 . “Sim”
‘ 1 ) uSimu :

“Sim”

L _Eht,c’e_viét‘-ado 5

“Sim”

Entrevistado 6 “Nao” : “Sim”

Entrevistado 8 i “Nao” “Sim”

B Eni_re‘ stado 9 ST

Entrevistado 10 ﬁ “N&0” ; “Sim”

A analise do Quadro 2 demonstra que 80% dos entrevistados n&o conseguem
descrever o que seria cuidado paliativos, embora estes praticassem estes cuidados
diariamente. Isto pode ser explicado pelo baixo nivel de escolaridade dos
entrevistados, ja que somente 60% estudaram até o ensino fundamental, bem como
a falta de acesso a informacdo. Segundo Almeida et al, (2017) os cuidadores

.. .. ‘Entrevistado 7 “Nzo” , ‘Sm* -

~ Fonte: Dados da pesquisa (2020).
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familiares de idosos com doenga terminal, apesar de nao possuirem conhecimento
sobre a acepg¢do de cuidados paliativos, os praticam em distintas dimensodes, de
acordo com a sua realidade.

No estudo realizado por Cavalcante et al., (2018) o nivel de conhecimento dos
cuidadores entrevistados sobre cuidados paliativos mostrou-se minimo. Alguns ndo
entendiam de forma precisa o estado de clinico do seu familiar. Assim, foi evidenciado
que estes nado receberam informagdes a respeito dos cuidados que poderiam realizar.
Os autores ainda ressaltam que a comunicagéo é elemento estruturante do trabalho
em saude.

No entanto, todos os entrevistados relataram acreditar que a prestagdo destes
cuidados proporciona beneficios ao paciente. De acordo com Matos et al., (2018)
quando a familia é orientada a respeito do estado clinico do paciente, bem como das
medidas que ela pode realizar para satisfazer as necessidades de seu ente, ela passa
a envolver-se ativamente no processo do cuidar, assim ela percebe que ha melhora
nos sintomas.

Os entrevistados consideram a casa do paciente como o lugar mais apropriado
para prestar os cuidados, como mostra o Gréfico 1:

Em casa, por membros
da familia

®» Em casa, com
acompanhamento de
cuidadores profissionais

Grafico 1: O local mais apropriado para prestar os cuidados segundo os entrevistados. Fonte: Dados
da pesquisa (2020).

Além de elegerem a moradia do paciente como o local mais apropriado, 0s
cuidadores afirmam que esta assisténcia deve ser realizada com acompanhamento
de cuidadores profissionais (60%). Esta convicgédo esta de acordo com as ideias de
Lacerda (2010), o qual afirma que o domicilio € uma alternativa de vivéncia no qual
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apresenta caracteristicas distintas do ambiente hospitalar e manifesta-se como um
local saudavel.

Sapeta (1998) afirma que as familias ainda preferem cuidar dos seus familiares
em casa, porém com o auxilio de cuidadores profissionais. O fato de ndo se sentirem
desassistidas, receberem um acompanhamento, induz a maioria dos cuidadores a
expressarem um sentimento de tranquilidade. Dessa forma, entende-se que ficam
resguardados os atuais principios estabelecidos pela OMS no que tange aos cuidados
paliativos, tais como a busca de qualidade de vida dos familiares, apoio para o
enfrentamento da doencga e da fase de luto (BRASIL, 2015).

Os cuidadores também foram questionados sobre quais consideravam ser as
principais necessidades dos pacientes em estado de terminalidade. Foram apontadas
cinco necessidades: alivio do sofrimento fisico, profissionais especializados de acordo
com a necessidade, cuidados médicos e de enfermagem no domicilio, apoio aos

cuidadores familiares e apoio psicologico. Os resultados estéo exibidos no Grafico 2.

Alivio do sofrimento fisico

= Profissonais especializados de
acordo com a necessidade

Cuidados médicos e de
enfermagem ao domicilio

Apoio aos cuidadores familiares

u Apoio psicolégico

Gréfico 2: Principais necessidades dos pacientes segundo os entrevistados. Fonte: Dados da

pesquisa (2020).

O alivio do sofrimento fisico foi considerado pelos entrevistados a principal
necessidade dos pacientes em situagdo de terminalidade, seguido pela
disponibilidade de profissionais especializados (20%) e cuidados médicos e de
enfermagem no domicilio (20%). Eles também mencionaram o apoio aos cuidadores
familiares (10%) e apoio psicolégico (10%).
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Este entendimento esta em consonancia com o primeiro principio dos cuidados
paliativos da OMS, promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis. Em um
estudo Bibliografico realizado por Silva; Sudigursky (2008) em bases de dados online
identificou que a compreenséo de um controle e alivio da dor e dos demais sintomas
fisicos como o alvo principal dos cuidados paliativos surgiu em todos os estudos
analisados.

4.3 OS PRINCIPAIS CUIDADOS REALIZADOS PELOS FAMILIARES CUIDADORES
Esta categoria aborda os principais cuidados praticados pelos familiares para

auxiliar os pacientes em situacdo de terminalidade. O Quadro 3 exibe as respostas
dadas pelos entrevistados quando foram questionados sobre o assunto.

Quadro 3: Os principais cuidados realizados pelos familiares.

para dor e higienizacdo.”

| Entrevistado 10 | “Mobilizago e higienizaggo.”

~ Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Como ¢é possivel evidenciar no quadro, a maioria dos cuidados realizados pelos
familiares na funcéo de cuidador estéo relacionados a realizagdo das Atividades da
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Vida Diaria (AVD) como higienizacgo, alimeniacdo e locomogéo, além de
administracdo de medicamenios. Resultado semelhante foi encontrado no estudo
desenvolvido por Aradjo ef al., (2009) em que objetivava identificar as atividades
executadas pelos cuidadores de pacientes oncolégicos no Estado de Alagoas, dentre
as praticas que os cuidadores desempenhavam junto aos pacientes nos cuidados
diarios estavam a higiene, a alimentacdo, a administragcdo de medicamentos e o
acompanhamento aos servigos de satide.

44 OS DESAFIOS ENFRENTADOS PELOS FAMILIARES QUE LIDAM COM
PACIENTES TERMINAIS

Durante as entrevistas os cuidadores foram questionados sobre as dificuldades
que enfrentam para realizar este cuidado. Veja no Quadro 4 os principais desafios
apontados pelos familiares cuidadores.

Quadro 4: As principais dificuldades para realizar os cuidados.

Entrevistado 4 “Locomover e higienizar (banhar e trocar fralda).”

Entrevistado 8

IR N £y Ty

&
i
!
{
i

Entrevistado 10 | “N&o acho que tenha dificuldade.” §
1 i

Fonte: Dados da pesquisa (2020).
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Como pode ser observado no quadro, as principais dificuldades enfrentadas
pelos familiares para prestar os cuidados esta relacionado a realizar a higiene do
paciente bem como locomové-lo, ja que muitos possuem a deambulagéo prejudicada
ou mesmo a mobilidade fisica prejudicada, dessa forma se torna dependente dos
familiares para realizar as AVDs, assim requerendo do cuidador esforgo fisico e
dedicagdo em tempo integral.

De acordo com Souza et al., (2016) o familiar passa a realizar diariamente
atividades que podem suscitar desgastes emocionais, fisicos, sociais e econémicos,
0 que pode levar ao surgimento de depressdo comprometendo a qualidade da sua
vida.

Assim, dependendo das condic¢des clinicas do paciente bem como do apoio do
restante dos familiares, o cuidador pode vir a ter grandes prejuizos a sua salde
mental. O Grafico 3 demonstra o percentual de familiares cuidadores que relataram
ter desenvolvidos prejuizos a sua salude mental.

Sim

= Nao

Grafico 3:Cuidadores com prejuizos na satude mental. Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Observa-se no grafico 3 que 70% dos entrevistados afirmaram ter desenvolvido
algum problema a sua saude mental, segundo o relatado, estresse, tristeza, desgaste
fisico e emocional, insdnia e depressdo conformam-se como os problemas mais
recorrentes. Enquanto isso, apenas 30% afirmaram nao terem prejuizos a sua saude
mental.

Por isso & necessario que o cuidador tenha o apoio tanto dos demais familiares
quanto dos servigcos de saude. Andrade et al., (2009) afirmaram que prestar cuidados
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aos pacientes com dependéncia para as AVDs de forma continua néo € um trabalho
facil, e que nessa situagao existiria a necessidade de cuidadores secundarios para
fazer o revezamento, dando a oportunidade para o cuidador descansar.

Desses entrevistados, 70% também afirmaram que se houvesse mais apoio
dos familiares e profissionais de saude, seria menos cansativo a tarefa do cuidar. No
entanto, os outros 30% afirmaram lidar bem com a situagcéo e que nao necessitam de
muito apoio para realizar os cuidados, o entrevistado 4 assegurou que é cansativo,
porém prefere cuidar sozinho do seu ente. Esses entrevistados transpareceram que
outras pessoas nao prestariam os cuidados com o mesmo zelo que eles.

4.5 A VISAO DOS FAMILIARES ACERCA DO SUPORTE OFERTADO PELAS UBS

Um dos topicos abordados na entrevista foi sobre o suporte oferecido pelo
servico de AD das UBS. Foi realizado o seguinte questionamento: “Vocé acha que a
UBS do seu bairro proporciona o suporte necessario que a familia precisa sobre os
cuidados paliativos?”. Os resultados estdo expostos Grafico 4.

» Sim
= Néo

Nao sei

Gréfico 4: Vis&o dos familiares sobre o suporte ofertado pelas UBS. Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Dos 10 entrevistados, 50% asseguraram que o servico de AD da UBS do seu
bairro ndo proporciona o suporte necessario para a concretizagdo dos cuidados
paliativos, 40% afirmaram receber a assisténcia necessaria e apenas 10% né&o
souberam responder. Assim das aprecia¢des dos entrevistados, percebe-se que estes
servicos ainda sao insuficientes para atendimento dessas necessidades.
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Segundo Savassi (2016) o cuidado no domicilio continua negligenciado e
ameacado por uma demanda de cuidados que extrapola a capacidade de acolhimento
das equipes de AD. Nesse sentido, muitas familias ficam desassistidas ou recebem
um suporte inadequado para enfrentar essa luta.

De tal modo, os entrevistados foram questionados sobre quais eram as
principais necessidades para prestar os cuidados, levando em conta a situagao clinica
de seus familiares. Os resultados estéo ilustrados no Grafico 5.

Cuidados de enfermagem no
domicilio

m Cuidados médicos
especializados disponiveis
24h/dia

Apoio psicolégico

Gréfico 5: Principais necessidades da familia. Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Os cuidados de enfermagem no domicilio é a principal necessidade segundo os
familiares (60%) ja que a prestagao de cuidados requer um profissional especializado
no assunto. Assim, de acordo com a ANCP (2012) o enfermeiro possui um papel
fundamental no tocante aos cuidados paliativos. Ele é responsavel pela avaliagéo de
sinais e sintomas, realizacdo de procedimentos, gerenciamento da equipe
multiprofissional e interagéo e comunicagédo com os familiares. Assim constitui-se um
atividades que demandam proximidade fisica e emocional com os familiares, gerando
um vinculo afetivo.

Outra necessidade apontada foram os cuidados médicos especializados (20%)
Tendo em vista as condi¢des clinicas de muitos destes pacientes. Destaque-se que
no municipio de Itatuba a disponibilidade de médicos especialistas ainda é escassa.

O apoio psicoldgico também foi apontado pelos entrevistados (20%). E notério,
devido as circunstancias em que se encontram estas familias o0 apoio psicolégico ser
uma necessidade. Segundo Reigada et al., (2014) a doenga em fase terminal provoca
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nos familiares um conjunto de reacdes emocionais, comportamentais e relacionais
que os deixa vulneraveis.
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5 CONCLUSAO

Foi possivel inferir da pesquisa que a maior parte dos familiares cuidadores sgo
mulheres, com média de 46 anos de idade, com distintos niveis de parentesco:
consanguineo ou por afinidade, que estdo cuidando de seu ente em média a 2 anos
e 4 meses, e que possuem em sua maioria até o nivel fundamental de ensino.

Os cuidadores possuem um entendimento limitado acerca dos cuidados
paliativos, pois ndo sabem descrever o que este seria, embora os praticassem
diariamente, cada um da sua forma em distintas dimensdes. No entanto, eles
acreditam que a prestacéo destes cuidados proporciona beneficios ao paciente.

Consideram a moradia do paciente como o local ideal para a prestac&o destes
cuidados e ressaltam a importancia da presenga de cuidadores profissionais, nesse
sentido. Avaliam o alivio do sofrimento fisico como a principal necessidade do
enfermo, o que estd em consonéncia com os principios dos cuidados paliativos
estabelecidos pela OMS.

A maioria dos cuidados realizados pelos familiares na fungéo de cuidador estéo
relacionados a realizagdo das AVDs como higienizacdo, alimentagdo e locomogéo,
além de administracdo de medicamentos. As principais dificuidades enfrentadas
nestes cuidados estéo relacionadas a concretizar a higienizagdo e locomogéo do
paciente, pois requer esfor¢o fisico e dedicacdo no cuidado.

Tais desafios acarretam prejuizos a satde do cuidador, sobretudo no tocante a
salde mental, eles relatam um desgaste fisico e emocional, sendo comuns episédios
de estresse, tristeza, angustia, insénia, dentre outros, e embora alguns prefiram cuidar
sozinho de seus doentes, a maioria afirmou que se houvesse mais apoio dos
familiares e profissionais de salide, seria menos cansativo a tarefa do cuidar.

Das apreciacdes dos entrevistados, percebe-se que os servigcos de AD providos
pela AB ainda sé&o insuficientes para atender as necessidades das familias no que
tange aos cuidados paliativos. Dentre estas necessidades se destacam os cuidados
de enfermagem no domicilio, os cuidados médicos especializados e o apoio
psicolégico.

Assim, ao término do estudo, foi possivel responder aos objetivos
anteriormente estabelecidos. O mesmo mostrou-se de grande relevancia para o
Municipio de ltaituba, devido & ser pouco difundido em ambito local. Recomenda-se a
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realizacdo de mais estudos no municipio que busquem investigar os desafios que
impedem a AD de ofertar o suporte que os familiares necessitam para concretizar os
cuidados paliativos.
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7 APENDICES

7.1 APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Centro de Estudos Superiores de Itaituba Faculdade de Itaituba-FAl
Autorizacao e Credenciado pela Portaria
MEC n° 251 de 07/07/2011

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O presente estudo € denominado de “A percepcdo da familia sobre cuidados
paliativos”. Este estudo tem por objetivo analisar o entendimento de familias sobre
cuidados paliativos, com o intuito de verificar se os pacientes do municipio tem acesso
a esse tipo de cuidados, conhecer os principais fatores pelos quais ndo buscam ou
tenham dificuldade em manter um cuidado de enfermagem adequado para seu ente.
A sua participagdo nesse estudo consiste em uma entrevista com um questionario
composta de 07 perguntas fechadas destinadas aos responsaveis e cuidadores deste
paciente. No caso de quaisquer duvidas ou questionamentos vocé podera contatar as
pesquisadoras principais desta pesquisa, MAYNARA CAMILA SOUSA MONTEIRO
(93) 99163-6093, may.camyla@gmail.com e HEMMILY LOIANE GAMA BARBOSA
(93) 99204-7443, hemmilygama.26@gmail.com, assim como seu orientador, Lincoln
José Michalski, ou ainda com a Secretaria do comité de Etica em Pesquisa da UEPA
(Universidade do Estado do Pard) pelo telefone (93) 3512-8013. Sua participagéo
neste estudo é voluntaria, tendo vocé o direito de a qualquer momento recusar-se a
participar, retirar seu consentimento ou interromper sua participagao neste estudo, sua
recusa ndo implicard em qualquer prejuizo. Sera garantida a manutengéo de sua
privacidade e confidencialidade. Os resultados desta pesquisa serdo utilizados para
fins de pesquisa sobre a tematica e serdo publicados ou apresentados em eventos
cientificos, sendo que vocé podera ser informado sobre os resultados da pesquisa se
assim o desejar. Este termo de consentimento possui duas vias, sendo que uma ficara

em seu poder e a outra sera arquivada com as pesquisadoras.
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Centro de Estudos Superiores de Itaituba Faculdade de Itaituba-FAl
Autorizacdo e Credenciado pela Portaria
MEC n° 251 de 07/07/2011

PARTICIPACAO NA PESQUISA

Eu, , declaro que fui informado (a)

dos objetivos da pesquisa de maneira clara e detalhada e que pude esclarecer minhas
duvidas. Tenho conhecimento de que a qualquer momento poderei solicitar novas
informagdes e de interromper minha participagdo se assim o desejar. Em caso de
duvidas poderei contatar a qualquer momento as pesquisadoras, MAYNARA CAMILA
SOUSA MONTEIRO (93) 99163-6093, may.camyla@gmail.com e HEMMILY LOIANE
GAMA BARBOSA (93) 99204-7443, hemmilygama.26@gmail.com, assim como seu
orientador, Lincoln José Michalski, ou ainda com a Secretaria do comité de Etica em
Pesquisa da UEPA (Universidade do Estado do Para) pelo telefone (93) 3512-8013.
Declaro que concordo em participar desse estudo e que recebi uma copia deste termo
de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer
as minhas duvidas.

ITAITUBA-PA, de de 20 :

Pesquisador (a) Pesquisador (a)

Participante
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7.2 APENDICE B — QUESTIONARIO PARA ENTREVISTA

Centro de Estudos Superiores de ltaituba / Faculdade de ltaituba — FAI
Curso Bacharelado em Enfermagem
Portaria mec n°251/2011

QUESTIONARIO
- Perfil do Entrevistado
Identificagao:
Sexo: M ( )F () Idade: Grau De Parentesco:
Tempo Que Cuida: Escolaridade:
UBS:

- Questionario Especifico
1. Vocé saberia responder o que seria 0 Cuidado Paliativo?
2. O que mais voceé pratica ao realizar essa fungdo de cuidados paliativos?
3. Quais as principais dificuldades vocé considera para realizar esses cuidados?

4. Vocé ja sentiu que sofreu algum desgaste na sua saude mental? Se sim, quais
seriam?

5. Vocé acredita que se houvesse um apoio emocional e psicoldégico de mais
familiares ou profissionais, seria menos cansativo ou acredita que esta lidando
bem com toda a situagéo?

6. Quanto aos cuidados paliativos, vocé acredita que podem trazer beneficios ao
paciente?
( Y)Nao ( )Sim ( ) Nao sei

7. Vocé acha que a Unidade Basica de Saude do seu bairro proporciona um
suporte necessaria que a familia precisa sobre os cuidados paliativos?
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( YNao ( )Sim ( ) Nao sei

8. Quais considera serem as principais necessidades da familia quanto a esses
cuidados?

SRR

Cuidados médicos especializados disponiveis 24h/dia ( )
Cuidados de enfermagem no domicilio ( )
Disponibilidade de cuidadores voluntarios ( )

Centros residenciais de internamento ( )

Apoio psicolégico ( )

Naosei( )

9. Qual dos seguintes locais vocé acha que € mais apropriado para prestar
cuidados a esse paciente?

oo oW

Em casa, por membros da familia ( )

Em casa, com acompanhamento de cuidadores profissionais ( )
Apenas acompanhamento em Unidade de Saude da Familia ( )
Em hospitais ( )

Naosei ()

10. Quais pensa serem as principais necessidades dos pacientes quando estéo
préximos ao fim da vida?

@"papop

Alivio do sofrimento fisico ( )

Profissonais especializados de acordo com a necessidade ( )
Cuidados médicos e de enfermagem ao domicilio ( )

Apoio aos cuidadores familiares ( )

Apoio psicolégico ( )

Apoio espiritual ( )

Néo sei ( )

11. E para vocé que pratica o cuidado paliativo frequentemente, quais seriam suas
necessidades para enfrentar o fim dessa luta?
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7.3 APENDICE C - OFiCIO DE SOLICITAGCAO DE PESQUISA

Centro de Estudos Superiores de Itaituba / Faculdade de ltaituba — FAI
Curso Bacharelado em Enfermagem
Portaria mec n°251/2011

Oficio n°__ /2020

Itaituba, 13 de Fevereiro de 2020.

Ao llmo. Sr. lamax Prado Custddio

Fung&o: Secretario de Saude Municipal

Solicitamos a permissdo para as académicas Maynara Camila Sousa Monteiro
e Hemmily Loiane Gama Barbosa, sob o R.A.: 1525030, 1525079 do 10° periodo do
Curso de Bacharelado em Enfermagem da Faculdade de Itaituba, realize a pesquisa
intitulada “A percepgéo da familia sobre cuidados paliativos” sob orientagéo de Lincol
José Michalski, a realizar-se nos setores de Unidades Basicas de Saude do Municipio
de ltaituba, sendo elas a Unidade de Salude Edson Botelho, Unidade de Satde Jardim
das Araras, Unidade de Saude do Jardim Aeroporto, Unidade de Saude Raimundo
Neres dos Santos e a Unidade de Salude da Floresta, a finalidade é meramente
académica para a construgdo de Trabalho de Conclus&do de Curso (TCC).

Certo de contarmos com a sua colaboragéo, agradecemos.

Juliane de Almeida Lira

COREN-PA 118820-ENF
Coordenadora do curso de Enfermagem FAI

Av. Governador Fernando Guilhon,895 Jardim das Araras - Itaituba — PA

Telefone: (93) 35184320-4320 / Fax: (93) 3518-4319 Site: www.unifaitb.edu.br / E-mail: fai@unifaitb.edu.br




8.1 ANEXO A - OFICIO DE AUTORIZAGAO DE PESQUISA

-

PEBENC FEDERATIN A DO BRASIL
ISTADO DO PRy
Secretarin Momicipal dge Ssadve

1k N©029/2020-GARISEMSA
ltaituba-PA 17 ge Feversire de 2020,
Do Gabinete do Secretario

Para: Faculdade de itaituba
Coordenagio do Curso de Enfermagem

+rezada Senhora

L0 prosents avlorzamos as suas acacemicas do Curso de

: enda v/ Maynara Carnia Sousa Mantera @ Hemmily Leiane Gama
calzalem sua pesqusa irttu ada ‘A Percepcdo da Familia Sobre

Cuidados Paliativos” paa -ecalizacao de trabalhoe académico Os dados

581 &0 ulilizados ra conciuséo do TCC
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TRCOESAN0 quE a5 MesSmMas resgeitem os dirsitos sticos

¢ @ Fesolucan 466:2012 do Conselho Nacional de Saude
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lamax Prado Custédio
Secrgtano Muricigal de Satde
Decreto Muruzipal 007172019,
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