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RESUMO

Objetivo: Compreender a vivéncia do cuidador familiar de paciente com cancer
na fase final de vida em cuidados paliativos. Método: Estudo exploratério com
abordagem qualitativa, realizado em um hospital da cidade de Joao Pessoa -
PB. Foram entrevistados 15 cuidadores familiares, no periodo de maio a julho
de 2019. Utilizou-se um roteiro semiestruturado para coletar os dados. As
informacbes foram analisadas conforme a técnica de analise de conteldo.
Resultados: A analise do material empirico possibilitou a construcao de duas
categorias tematicas: | - Repercussoes na salde fisica e psicologica do cuidador
familiar e Il - Perspectivas de futuro diante da proximidade de morte do seu
ente querido. Conclusdo: E importante que o profissional utilize na sua
assisténcia ferramentas que facilitem o processo de adaptacao do cuidador a
nova situacao, buscando reduzir sobrecargas fisicas e emocionais, e o
preparando, para que ele possa dar continuidade a sua vida apos a perda.

DESCRITORES: Cuidados Paliativos; Cuidador Familiar; Assisténcia Terminal;
Oncologia; Morte



ABSTRACT

Objective: comprehend the experience of the family caregiver of patient with
cancer in the last stage of life in palliative care. Method: exploratory study
with qualitative approach, held in a hospital in the city of Joao Pessoa - PB. 15
family caregivers were interviewed, during the period of May to July in 2019. A
semi structured interview was used to collect data. The information were
analyzed according to the content analysis technique. Results: the analysis of
the empirical material allowed the construction of two thematic categories: | -
Repercussion in the physical and psychological health of the family caregiver
and Il - Future perspectives in the face of the proximity of your loved one’s
death. Conclusion: It is important for professionals to use in their care tools
that facilitate the process of adapting the caregiver to the new situation,
seeking to reduce physical and emotional burdens, and preparing them so that
they can continue their life after the loss.

DESCRIPTORS: Palliative Care; Family Caregivers; Terminal Care; Oncology;
Death



RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia de los cuidadores familiares de pacientes
con cancer en la fase final de la vida en cuidados paliativos. Método: estudio
exploratorio con enfoque cualitativo, realizado en un hospital de la ciudad de
Jodo Pessoa - PB. Se entrevisto a quince cuidadores familiares de mayo a julio
de 2019. Se utilizd un guion semiestructurado para recopilar los datos. La
informacion se analizd de acuerdo con la técnica de analisis de contenido.
Resultados: El analisis del material empirico permitio la construccion de dos
categorias tematicas: | - Repercusiones sobre la salud fisica y psicoldgica del
cuidador familiar y Il - Perspectivas futuras en vista de la proximidad de la
muerte de su ser querido. Conclusion: Es importante que los profesionales
utilicen en sus herramientas de cuidado que faciliten el proceso de adaptacion
del cuidador a la nueva situacion, buscando reducir las cargas fisicas y
emocionales, y preparandolos para que puedan continuar su vida después de la
pérdida.

DESCRIPTORES: Cuidados Paliativos; Cuidador familiar; Cuidado Terminal;
Oncologia; Muerte
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CUIDADOS PALIATIVOS: VIVENCIA DO CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTE NA
FASE FINAL DE VIDA

INTRODUCAO

A atual realidade populacional, padrées e estilos de vida, mudaram a realidade
da salde das pessoas nos Ultimos anos, assim como os cuidados tomados. A
preocupacao do cuidar cresceu de tal forma a elevar a demanda de atendimentos
hospitalares, vendo assim a necessidade de cada vez mais implantar um suporte
diferenciado aos pacientes cronicos, de forma que possam receber o mesmo suporte
em ambiente hospitalar ou na sua residéncia.' Nesse contexto, surgem os cuidados
paliativos.

Os cuidados paliativos sao voltados aos pacientes e familiares que passam por
uma doenca cronica sem possibilidade de cura, em fase final de vida ou nao. Busca-se
sempre amenizar dores e sofrimento, com medicacao, apoio nutricional, espiritual e
psicoldgico.?

Muitas condicdes cronicas podem exigir cuidados paliativos, como as doencas
cardiovasculares, respiratorias cronicas, AIDS, diabetes, insuficiéncia renal, doenca
hepatica cronica, esclerose multipla, doenca de Parkinson, artrite reumatoide, doenca
neuroldgica, deméncia, anomalias congénitas, tuberculose resistente a medicamentos
e o cancer.’

O cancer se configura como a segunda causa de mortes no mundo. Em 2018
causou 9,6 milhdes de mortes a nivel global. Nos paises em desenvolvimento e
subdesenvolvidos, essa enfermidade geralmente se apresenta em fase avancada®. Isto
significa que esses pacientes sdo elegiveis para cuidados paliativos.* No Brasil, as
neoplasias malignas foram responsaveis por 236.345 mortes no ano de 2015.°

Essa realidade representa um desafio importante para a saude publica e

justifica a integracao de politicas para melhorar a qualidade de vida das pessoas com



doencas avancadas e suas familias, por meio de servicos que prestam assisténcia
paliativa de maneira oportuna, segura, eficaz e eficiente.

O cuidado dos pacientes com doencas cronicas, em especial o paciente com
cancer que se encontra em paliacao, deve se estender também aos cuidadores e
familiares, seja ele ligado diretamente ao paciente ou profissional contratado
responsavel pela assisténcia. Sua funcao tem real importancia nos habitos de vida do
paciente, nos cuidados pessoais, medicacao, higiene, passeios, entre outros.®

A familia devera sempre fazer parte dos cuidados paliativos e a equipe
assistencial deve ser efetiva nas condutas que visem atingir todo o contexto dando
melhor suporte ao paciente e preparando os familiares e cuidadores para a morte da
pessoa que se encontra em fase final de vida amenizando consequéncias,’ no processo
de luto.

Dai, a importancia da abordagem multidisciplinar, uma vez que os cuidados
paliativos visam ndo apenas o cuidado ao paciente, também a familia e o cuidador de
modo que ele possa encarar de melhor forma o periodo de luto. Tal abordagem deve
ser ainda maior com os cuidadores familiares conjuges. Achados de estudo observou
maior vulnerabilidade nessa populacao, uma vez que eles poderao apresentar algum
grau de depressao no periodo de luto.?

Desta forma, € imprescindivel que a equipe efetive o cuidador familiar de
paciente com cancer na fase final de vida como parceiro e alvo do cuidado favorecendo
assim, melhoria na pratica dos cuidados paliativos. Para isto, sdo necessarias novas
investigacdes para se discutir a tematica, uma vez que é reduzido nimero de estudos
na literatura nacional direcionados a paliacao a partir da compreensao dos significados
advindos das vivéncias dos familiares no processo de cuidar.

Considerando a relevancia da tematica, este estudo parte da seguinte questao
norteadora: Qual a vivéncia do cuidador familiar de paciente com cancer na fase final

de vida em cuidados paliativos? Para responder este questionamento, o estudo tem



como objetivo: compreender a vivéncia do cuidador familiar de paciente na fase final

de vida em cuidados paliativos.

METODO

Trata-se de um estudo exploratério com abordagem qualitativa. Essa
abordagem trabalha com o universo dos significados, das crencas, valores e atitudes
aprofundando-se no mundo dos significados das acoes e relacdes humanas.’

A pesquisa foi realizada em um hospital, localizado na cidade de Joao Pessoa,
Paraiba. O referido hospital é de carater filantrépico, dispoe de 100 leitos para
cuidados prolongados e paliativos, com assisténcia multiprofissional a pacientes com
doencas cronicas em estagio avancado e em fase final de vida.

Participaram da pesquisa 15 cuidadores familiar de pacientes em cuidados
paliativos com doenca oncoloégica em fase de final de vida, selecionados a partir dos
seguintes critérios: cuidador familiar com idade superior a 18 anos, ser cuidador
familiar do paciente a um periodo superior a seis meses. Foram excluidos os cuidadores
técnicos que nao apresentavam grau de parentesco com o paciente e os cuidadores
familiar menores de 18 anos.

Os dados foram coletados no periodo de maio a junho de 2019, mediante a
técnica de entrevista, com utilizacao de um roteiro semiestruturado, para registrar os
dados relacionados aos relatos participantes inseridos no estudo.

A coleta de dados foi iniciada apds ser aprovado o projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa, da Universidade Federal da Paraiba do qual recebeu a certidao de
aprovacao parecer n° 2.553.408, Dessa forma, obedeceu-se as observancias éticas
contidas na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde,' que normatiza a
pesquisa envolvendo seres humanos no cenario brasileiro. E oportuno referir que, para
garantir o anonimato dos participantes do estudo, foram utilizadas as letras “CF” para

identificacao do cuidador familiar, seguindo-se a sequéncia numérica das entrevistas.
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Para analisar o material empirico utilizou-se a técnica de analise de conteudo,
seguindo trés etapas: a pré-analise que pode ser identificada como uma fase de
organizacao; a exploracao do material, nessa fase é escolhida as unidades de
codificacdo; e a ultima corresponde a inferéncia e interpretacao do contetdo.' Desse
modo, foi possivel a construcdo de duas categorias tematicas: Categoria | -
Repercussoes na saude fisica e psicoldgica do cuidador familiar e Categoria Il -

Perspectivas de futuro diante da proximidade de morte do seu ente querido.

RESULTADO E DISCUSSAO

Quanto a caracterizacdo dos 15 participantes do estudo a maioria é do sexo
feminino. A faixa etaria desses participantes variou entre 18 e 72 anos. Em relacao ao
estado civil 11 sao casados, 4 solteiros e a maioria da dos entrevistados sao da religiao
catdlica. Em seguida, serdao apresentadas as duas categorias de analise do presente

estudo.

Categoria | - Repercussoes na saude fisica e psicologica do cuidador familiar

Nesta categoria percebe-se que o afastamento do cuidador familiar do seu
cotidiano de trabalho, do lar e de lazer para um ambiente hospitalar com seus horarios
e rotina rigorosos, além de se deparar com o sofrimento do seu ente querido, ele se
sente sobrecarregado tanto fisicamente quanto psicologicamente. Como mostram os
trechos dos seguintes relatos:

[...] vivo cansada e com dor de cabeca, as vezes nem consigo
vir pra cd com aquele mal estar e gastura (sensacdo de vazio).
E isso me atrapalha nas minhas coisas, termino ndo fazendo
nada. (CF 1)

[...] minhas costas tdo me deixando toda doida, acho que é de
ficar ajudando a carregar ele [...], mas é meu [velho] tenho

que cuidar. (CF 2)

A preocupacdo nos leva a sentir coisas que antes ndo
apresentava. Enxaquecas mais frequentes, dores no corpo, alto
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nivel de stress e por muitas vezes me sinto bastante fragilizada.
(CF 3)

Acho que o pior é o desgaste fisico e emocional mesmo, porque
tenho que dar conta da casa, do meu filho e marido, trabalhar
e cuidar do meu pai, e termina que me canso bastante, durmo
pouco e me estresso muito rapido, tenho chorado bastante
também, as vezes até sem motivo. (CF 4)

[...] A questdo de sono desregulado, um pouco de fraqueza por
me alimentar mal, [...], e o stress, sem falar também no
cansaco mental. (CF 5)

[...] Venho sentindo muito cansaco fisico, dificuldade de dormir.
Venho me alimentando mal e muito desgaste emocional. (CF 6)

[...] passei a ter muito cansaco, perco a paciéncia fdcil e sinto
muito estresse [...]. (CF 8)

Eu tenho uma deficiéncia na perna, sabe! Tenho dificuldade
para andar direito, mas desde que comecei a cuidar dele, a dor
aumentou, minha coluna também ddi muito e eu ndo consigo
dormir direito. O pessoal do hospital é muito bom pra mim,
mas a dormida é dificil. (CF 9)

Sinto muita dor nas costas, mas acho que é da dormida nessa
poltrona, é boa, mas nossa cama é melhor, e o cansaco
acumulado que nunca passa, porque estou quase morando aqui
no hospital. (CF 10)

Sempre me cuido, acho que por isso ndo sinto tanto, mas as
vezes [...] aparece uma dorzinha nas costas e nas pernas, mas
deve ser de ficar pegando ele pra limpar e trocar fralda,
porque ele é granddo e pesa. (CF 11)

Tenho me cansado bastante nos cuidados com ela, desde o
banho, trocar fraldas, e tudo isso de certa forma nos trds algum
prejuizo fisico, uma dorzinha de coluna, uma noite mal
dormida faz parte, mas vamos levando aos poucos. (CF 14)

Os discursos revelados pelos cuidadores atribuiram o cansaco fisico e o estresse

a questoes inerentes ao cuidado do seu familiar com cancer em situacao final de vida.

Estudo' relata que a os cuidadores familiares apresentam aspectos positivos ao

cuidar do paciente em fase final de vida, no entanto, também relatam o estresse

presente no cuidar desde familiar, que por diversas vezes acarretam transtornos fisicos

e psicologicos ao cuidador.
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Os problemas fisicos e psicoldgicos do cuidador estao ligados diretamente a
responsabilidade e sobrecarga do cuidado e a condicao de proximidade de morte da
sua pessoa querida. Os achados desse estudo revelaram que alguns cuidadores
experimentaram sentimentos de exaustao relacionados as reacoes psicoldgicas ou as
condicoes fisicas dos pacientes e outros descreveram seus sentimentos de cuidar de
membros da familia doentes com cancer avancado como frustrantes por nao estar
familiarizados com as habilidades de cuidar.

O sofrimento do cuidador é a somatizacao de tudo que ele vive junto ao
paciente, quanto maior for a sobrecarga sobre ele nos cuidados, maior sao as
consequéncias geradas fisicamente e psicologicamente.™

Estudo afirma que a taxa de depressao entre cuidadores de familiares em fase
final de vida esta entre 12% e 59%, ja a prevaléncia de ansiedade esta presente entre
30% e 50% dos cuidadores familiares, sinalizando para uma estatistica preocupante,
mostrando que a depressao e problemas de salde do cuidador, podera reduzir sua
capacidade do cuidar ao paciente de forma adequada, além do prejuizo a sua salde
pessoal.’

Achados apontam que no cuidado ao paciente na finitude da vida, no ambiente
hospitalar, com a proximidade da morte, os familiares cuidadores sentem fadiga,
ansiedade, estresse, tensdo, ma qualidade de sono e reducao de qualidade de vida,
que tendem a ocasionar uma cobranca pessoal elevada, frente o cuidado ao familiar
na fase final de vida.'®"?

Os relatados apontam que os cuidadores experimentam o medo, sobretudo da
morte; culpa em se sentir impotente diante da situacao do seu familiar, sao fatores
estressores e de desgastante emocional, como pode ser evidenciado nos depoimentos
que se seguem:

[...] Vivo sobre um profundo estresse a todo instante, dores no

corpo inexplicaveis e o medo da morte € angustiante e
desgastante. (CF 7)
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[...] estou bem, o que sinto sGo minhas coisas mesmo, porque
eu ja tenho uma idadezinha, [...], nada por conta do meu irmao
ndo, ndo vou culpar ele de nada nédo. (CF 12)

Percebi que tenho andado mais cansada, menos disposta,
comendo pouco e dormindo menos ainda, mas pela minha mae
vale todo esforco, e vou continuar aqui do lado dela ajudando
e protegendo. (CF 13)

O cansaco é grande nos cuidados dela, o desgaste fisico e
emocional, e isso tudo interfere no nosso dia né, e fica dificil
encarar tudo isso sorrindo sempre. (CF 15)

Por meio dos relatos dos cuidadores, foi possivel observar que com a progressao
das limitacdes impostas pelo cancer e a aproximacao da morte, sentimentos como
medo, culpa e tristeza se manifestam. Estudo identificou que o sofrimento fisico e
emocional do cuidador esta ligado diretamente com a progressao da doenca do
paciente em fase final de vida, afirmando que o cuidador tende a apresentar um
declinio de suas funcdes,'” outro achado assinala que disturbios do sono originada
pela sobrecarga do cuidador, aumentam com piora do quadro clinico e funcional do
paciente’ e geralmente tem um impacto negativo no bem estar dos cuidadores
familiares.

O cuidador familiar necessita de apoio no cuidado e na preparacao da perda
iminente do seu paciente em fase final de vida, que tendera a apresentar aumento em
seu quadro de depressao, culpa e nao aceitacao, por periodos muito maiores, que dos
cuidadores que sao preparados previamente. Desse modo, € importante a intervencao
da equipe multiprofissional em cuidados paliativos visando a minimizando os danos
neste momento dificil."

E importante mencionar que o cancer terminal geralmente avanca rapidamente,
0 que torna desafiador para os cuidadores familiares lidar com os cuidados no final da

vida de seus entes queridos. Destarte, os profissionais precisam estar atentos para

perceber as necessidades de cuidados dos familiares que acompanham o doente no
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hospital diariamente procurando atender seus medos, anseios de acordo com cada

cultura e valores.

Categoria Il - Perspectivas de futuro diante da proximidade de morte do seu ente

Os relatos contemplados nesta categoria revelam que enquanto alguns

cuidadores familiares de pacientes com cancer que recebem cuidados paliativos

vivenciam alguma fase do luto antecipatoério, outros olham para o futuro com

dificuldade para retomar a vida diante da possibilidade de perda de uma pessoa

querida e amada, como destacam os seguintes trechos:

No momento é dificil tracar algum plano pra minha vida. Vejo
minha mde nos ultimos dias ou meses de vida, entGo quero
apenas aproveitar o mdximo que eu puder ao lado dela,
cuidando, dando carinho, abracando e sentindo ela perto.
Porque eu sei que ela fara uma falta imensa em minha vida, e
eu peco a Deus que Ele me guie quando isso acontecer. (CF 3)

Ter forca pra suportar a perda, me apegar a meus filhos e a
minha familia, e tentar tocar a vida e meus projetos. [...]
olhem as pessoas de outra forma, com amor e compreensdo,
aproveitem todo tempo que tem com aqueles que vocé ama.
(CF 6)

Eu queria levar meu irmdo pra casa, mas o meédico ja disse que
ndo tem como. Entdo vou cuidar da minha terrinha, para eu
poder esquecer essa tristeza grande. (CF 12)

[...] minha companheira é tudo que tenho e vou cuidar dela até
o fim disso tudo, vencendo essa batalha do cancer. Quero poder
voltar a cuidar do meu mercadinho com a minha esposa que é
tudo em minha vida, cuidar dos nossos filhos e esperar nossos
netos que, logo estardo chegando, para mimar. O restante eu
ja tenho que é minha familia. (CF 14)

Queria voltar a trabalhar, [...] vou para minha casinha. Parei
tudo, acho que quero voltar. Mas, também quero ficar mais
proximo da minha familia, curtir um pouco com eles e ficar
junto. (CF 1)

Quero voltar a fazer meu rocado, ficar em casa com meu velho,
cuidar das minhas galinhas, como a gente fazia antes. Sinto
falta do meu sitio e ele também. (CF 2)
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Pretendo voltar a minha rotina de antes, dar mais atencdo a
minha familia, ao meu filho que sente muita falta de mim, ao
meu esposo, e continuar trabalhando. (CF 4)

Voltar aos estudos, dar continuidade a minha vida, voltar ao
meu hordrio normal de trabalho, de certa forma dar mais valor
a minha familia e amigos, e fazer uma reflexdo como um todo
da minha vida a partir deste momento. Amar mais o proximo,
ndo ficar ligado a bens materiais, viver o amor. (CF 5)

Quero voltar a fazer minhas coisinhas, cuidar da minha filha e
da minha terrinha, e ver ele melhor né, para me ajudar a
cuidar da menina da gente. (CF 10)

Eu quero voltar a estudar, terminar meu curso por ela, que
sempre quis isso, [...] que eu fosse alguém na vida. Acho que
depois meu foco vai ser esse, tentar realizar todos os sonhos
que ela tinha para minha vida. (CF 13)

Quero voltar a trabalhar, e vou buscar me especializar nessa
drea de oncologia, para ajudar mais pessoas que precisam de
suporte e assisténcia, ajudando ao mdximo no que elas
precisam. (CF 15)

Os cuidadores conseguem apresentar planos futuros no retorno para sua rotina
normal, outros demonstram indiretamente, nao conseguir construir planos,
visualizando o cuidar do seu familiar como a Unica coisa que importa, demonstrando
nao haver um equilibrio emocional preparado para a perda iminente do seu familiar.

A perda do familiar provoca uma consideravel carga de estresse que favorece
ao agravamento ou surgimento de doencas, afetando o individuo de forma total,
dificultando sua retomada de vida no periodo de luto. Essa fase de adaptacao e
mudanca de rotina tras prejuizos sociais e fisicos ao cuidador, que ndao consegue
assimilar a perda, e nem a retomada de vida, no ambito profissional e familiar, e por
muitas vezes necessita de acompanhamento psicoldgico para compreensao desta fase?’
e ressignificacao da vida ap6s a morte de uma pessoa tao querida e amada.

E possivel considerar em alguns dos relatos de cuidadores, que buscam negar
de alguma forma que seu paciente esta em fase final de vida, escondendo este

sofrimento e essas dores, e alimentando por diversas vezes uma esperanca de retorno

a casa com seu familiar, no qual ele tem consciéncia que nao ocorrera.
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Desde o momento do diagnostico de uma doenca com risco de vida, através da
deterioracao fisica e emocional progressiva durante o avanco da doenca induzem ao
sofrimento psicoldgico, exigindo grandes esforcos adaptativos por parte do cuidador.
Essa experiéncia que ocorre antes da perda real, onde a pessoa em luto separa
gradualmente seus lacos com a pessoa que esta morrendo é denominada de luto
antecipatorio.?'

Quando se trata de uma pessoa querida com cancer avancado que recebe
assisténcia paliativa, os sentimentos de medo e sofrimento multiplicam-se, uma vez
que todos se confrontam com seus préprios limites e vulnerabilidades, se questionando
sobre o significado da vida que estao vivendo, o que pode resultar em um processo de
negacao da realidade.?

Nos cuidados paliativos, os cuidadores familiares sao frequentemente
confrontados com essas reacdes relacionadas ao luto antecipatério que quando
identificada precocemente facilita o ajuste ao luto pés-morte. Portanto, é necessario
encontrar métodos para identificar e medir o luto antecipatorio em cuidadores
familiares de pacientes com cancer que recebem assisténcia paliativa.?

Nesse processo, a0 mesmo tempo em que se reconhece a finitude, também se
afirma a continuidade da vida. A forma como os familiares reagirao a perda de um ente
querido esta associada ao nivel afetivo que o doente representa e a relevancia do papel
que ele desempenhava antes de ser acometido pela doenca.?

Em relacao aos processos intrapsiquicos na experiéncia do luto antecipatorio o
Planejando do futuro é uma categoria de contextos, vivenciado no enlutamento
gradativamente pelos envolvidos: paciente, cuidadores familiares e familia.?

Esse planejamento consiste em assumir as mudancas futuras e experimentar as
reacoes associadas a essa percepcao, predizer eventuais mudancas referentes ao
periodo pods-morte e planejar situacoes praticas que necessitam ser enfrentadas depois

da morte.?
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Assim, observa-se que a continuidade da vida do cuidador esta ligada
diretamente a forma de como ele ira encarar a morte do seu familiar e o quanto estara
preparado para este momento. Isso demonstra a importancia da intervencao da equipe
multiprofissional em cuidados paliativos, para dar todo suporte ao cuidador e facilitar
0 seu retorno a sua rotina normal apés a perda do familiar.

CONCLUSAO

A presente pesquisa concluiu que as repercussoes na saude fisica e psicologica
do cuidador familiar estdao ligadas diretamente a responsabilidade, a sobrecarga do
cuidado e a condicao de proximidade de morte da sua pessoa querida. Observou-se
que os cuidadores familiares sofrem com as manifestacdes das limitacées da doenca
terminal e, principalmente, com aproximacao da morte do seu familiar as quais
desencadeiam sentimentos como: sentimentos como medo, culpa e tristeza.

Evidenciou-se que os cuidadores familiares de pacientes com cancer que
recebem cuidados paliativos vivenciam o luto antecipatério. Fazem planos para o
futuro na tentativa de resinificar a vida com a iminéncia de perda de uma pessoa
amada. E importante a intervencdo da equipe multiprofissional para minimizar os
danos causados nesse processo de finitude e dando suporte ao luto.

O estudo apresentou limitacao quanto ao cenario, por ter sido realizado em um
Unico hospital, o que permite considerar os resultados, apenas para populacao em
questao.

Necessita-se de mais pesquisas voltadas ao cuidador familiar de pacientes em
fase final de vida, buscando ampliar o olhar e o cuidado. Sendo assim, esta pesquisa
podera contribuir com os profissionais e instituicoes de saude, no sentido de contribuir

para o cuidado prestado a esta populacao.
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I. CARACTERIZAGAO DO FAMILIAR CUIDADOR

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

CUIDADOS PALIATIVOS NA FASE FINAL DE VIDA: vivencia e sentimentos do familiar de paciente oncologico
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Il ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA CUIDADOR
1) Como a (o) Sra (o) descreve a sua relacao com o paciente (familiar)?

2) O que mudou na sua vida, desde que passou a cuidar do paciente? O que foi bom (melhorou)? O que nao
foi bom? E os sentimentos?

3) O que é mais dificil nesta etapa do cuidado para a (o) Sra(o)?
4) Cuidados paliativos, a (0) Sra(o) ja ouviu falar ou sabe o que é?
5) A (0) Sra (0) percebeu sintomas, no seu corpo, depois que comecou a cuidar do seu familiar?

6) O que a (0) Sra (0) gostaria de fazer ou planejar fazer apos esta sua fase de vida que ndo fez enquanto
estava cuidando do seu familiar?

7) Algo a mais que a (0) Sra (0) gostaria de falar?
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) Participante,

Gostaria de convida-lo (a) para participar da pesquisa intitulada, Cuidados paliativos:
Vicéncia do cuidador familiar de paciente na fase final de vida. Este estudo tem como
objetivos: analisar a vivencia e sentimentos do familiar de paciente oncologico em cuidados
paliativos na fase final de vida e investigar o enfrentamento o processo de luto antecipatério da
familia que cuida do paciente na fase final de vida em cuidados paliativos. Ressalto que esta
investigacao contribuira para o reconhecimento da valorizacao da pratica dos cuidados paliativos
na promoc¢ao do cuidar humanizado em enfermagem ao paciente em fase terminal.

Considerando a relevancia do estudo para pratica assistencial no contexto dos cuidados
paliativos, gostariamos de convida-lo(a) para participar do estudo proposto. Para tanto,
convidamos vocé para participar de uma entrevista acerca dos cuidados paliativos e solicitamos
sua autorizacao para grava-la e posteriormente apresentar os resultados deste estudo em
eventos da area de saude e publicar em revistas cientificas. Na publicacao dos resultados, o seu
nome sera mantido no anonimato. As gravacoes e as transcricoes serao mantidas, por cinco anos,
sob minha responsabilidade e depois desse periodo serao eliminadas. Informamos que essa
pesquisa nao oferece riscos, previsiveis. Porém, podera acarretar algum desconforto ao
responder as questoes propostas para o estudo por se tratar de um tema que envolve o aspecto
emocional na sua relacdao do cuidado. Ressaltamos, ainda, que a participacao no estudo é
voluntaria, e, portanto, vocé nao € obrigado a fornecer as informacdes e/ou colaborar com as
atividades solicitadas pela pesquisadora.

Caso decida nao participar do estudo, resolver a qualquer momento desistir do mesmo,
sua decisdo sera respeitada. E importante mencionar que vocé receberd uma via do termo de
consentimento livre e esclarecido - TCLE e que a pesquisadora estara a sua disposicao para
qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa do processo de pesquisa.

Diante do exposto, eu declaro

que fui devidamente esclarecido(a) e dou o meu consentimento para minha participacao nesta
pesquisa e estou ciente que receberei uma via desse documento. Caso venha a concordar em

participar da investigacao proposta, convido vocé conjuntamente comigo, a assinar este Termo.

Joao Pessoa, _ /_ /

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa Assinatura do Pesquisador Responsavel
Telefone para contato:
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS NA FASE FINAL DE VIDA: ESTUDO COM PACIENTES,
FAMILIARES E ENFERMEIROS

Pesquisador: Solange Fatima Geraldo da Costa

Area Temética:

Verséo: 1

CAAE: 84389318.9.0000.5183

Instituicdo Proponente: Hospital Universitario Lauro Wanderley
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 2.553.408

Apresentacédo do Projeto:

Trata-se de projeto de pesquisa para Doutorado sob a orienta¢é@o da professora Solange Fatima Geraldo da
Costa. E um estudo de campo de natureza qualitativa. A pesquisa proposta sera realizada em dois hospitais
localizados no municipio de Jodo Pessoa, capital do estado da Paraiba: o Hospital Universitario Lauro
Wanderley (HULW) e o Hospital Padre Zé (HPZ). Os subprojeto um sera realizados no HULW, o subprojeto
trés no HPZ e o subprojeto dois em ambos hospitais. Os subprojetos um e dois terdo como participantes do
estudo enfermeiros assistenciais que atuam nas Unidades de Teapia Intesiva do Hospital Universitario Lauro
Wanderley. Os subprojetos dois e trés envolverdao ainda pacientes em fase final de vida que estejam
hospitalizados no Hospital Padre Zé. O subprojeto trés envolvera os familiares. Pretende-se trabalhar com
uma amostra de 20 pacientes, 20 familiares e 20 enfermeiros. Para viabilizar a coleta dos dados, sera
utilizada a técnica de entrevista semiestruturada, com base em um roteiro previamente elaborado, com
guestdes que serdo relacionadas aos objetivos do estudo. O material empirico obtido sera analisado
qualitativamente, por meio da técnica de analise de contetido proposta por Bardin. Os dados obtidos a partir
do material empirico oriundo dos relatos de pacientes e familiares seréo interpretados a luz da Teoria Final
de Vida Pacifico e os depoimentos dos familiares serédo analisados tendo como referencial teérico a Teoria
da Tristeza Cronica.

Critério de Incluséo:

Os critérios de inclusao para selecionar os enfermeiros serdo 0s seguintes: que o profissional
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esteja em atividade laboral, na fase empirica do estudo, nas unidades de internacao selecionadas para o
estudo e que tenham, no minimo, um ano de experiéncia no &mbito assistencial. Para selecionar os
pacientes, serdo adotados os seguintes critérios de inclusédo: que o paciente seja maior de 18 anos; que
tenha o diagnéstico de doenca incuravel; esteja consciente e orientado e apresente escala de performance
paliativa (EPP) igual ou inferior a 50%. Ser& selecionado um acompanhante responsavel por cada paciente,
com idade superior a 18 anos e que esteja presente no periodo da coleta dos dados.

Critério de Excluséo:

Serdo excluidos do estudo profissionais que estejam de férias ou de licenca médica durante a coleta de
dados.Os critérios de exclusdo séo: pacientes inconscientes e que tiverem escore superior a 50 % na
escala.Os familiares que nao estiverem presentes na fase de coleta de dados ou que ndo tenham
disponibilidade de participar da pesquisa serdo excluidos da amostra.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

SUBPROJETO 1 - CUIDADOS PALIATIVOS AO PACIENTE EM FASE FINAL DE VIDA: MODALIDADES
TERAPEUTICAS UTILIZADAS POR ENFERMEIROS Obijetivo: * Investigar as estratégias utilizadas por
enfermeiros ao cuidar de pacientes sob cuidados paliativos em fase final de vida. Pesquisadores: Solange
Fatima Geraldo da Costa e membros Nucleo de Estudos e Pesquisas em Bioética e Cuidados Paliativos.
SUBPROJETO 2 - CUIDADOS PALIATIVOS A LUZ DA TEORIA FINAL DE VIDA PACIFICO: ESTUDO
COM PACIENTES E ENFERMEIROS. Objetivos:* Analisar os depoimentos de enfermeiros participantes do
estudo a luz da teoria final de vida pacifico;e Verificar as necessidades biopsicossociais e espirituais de
pacientes sob Cuidados Paliativos; Propor intervencfes de enfermagem para o paciente sob Cuidados
Paliativos no processo de terminalidade

pautadas na teoria Final de Vida Pacifico.Finalidade: Tese de Doutorado. Pesquisadora: Ana Aline Lacet
Zaccara

SUBPROJETO 3 - TRISTEZA CRONICA E LUTO: ESTUDO COM PACIENTES SOB CUIDADOS
PALIATIVOS E FAMILIARES Obijetivos: Verificar sinais de tristeza crénica em pacientes sob cuidados
paliativos e familiares; Investigar a vivencia de pacientes sob cuidados paliativos e familiares que enfrentam
o luto antecipatério; Propor intervengdes de enfermagem para o paciente sob cuidados paliativos e
familiares pautadas na Teoria da Tristeza Crbnica; Elaborar estratégias de enfermagem para minimizar a
tristeza crbnica de paciente sob cuidados paliativos e familiares. Finalidade: Tese de

Doutorado. Pesquisadora: Maria Andréa Fernandes
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Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A pesquisa é aparentemente isenta de riscos, mas pode eventualmente provocar algum tipo de desconforto
no tocante a perguntas de cunho pessoal.

Beneficios;

Essa pesquisa contribuird com novos subsidios para fundamentar a pratica do cuidar em enfermagem no
contexto hospitalar voltado para esses pacientes e seus familiares e, consequentemente, contribuir para
uma assisténcia qualificada de Enfermagem.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O projeto de pesquisa em tela apresenta relevancia cientifica, uma vez que estimulara a conscientizagdo de
profissionais de enfermagem para implantacdo de estratégias terapéuticas pautadas na filosofia dos
Cuidados Paliativos e nas Teorias de Enfermagem utilizadas neste estudo, possibilitando uma assisténcia
especializada em ajudar ndo apenas os doentes sem possibilidades terapéuticas de cura, mas
principalmente sua familia, a viver e enfrentar seu cotidiano da melhor forma possivel.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:

A Folha de rosto (com assinaturas); Carta de anuéncia de instituicdes co-participantes; Cronograma de
execucédo atualizado; Previsdo de orcamento e Certiddo de aprovacdo para o estudo foram devidamente
apresentados. Quanto ao TCLE, segue recomendagfes no proximo item.

Recomendacbes:

Recomenda-se, ainda ,que o pesquisador responsavel e colaboradores, CUMPRAM, EM TODAS AS
FASES DO ESTUDO, A METODOLOGIA PROPOSTA E APROVADA PELO CEP-HULW”. Caso ocorram
intercorréncias durante ou ap6s o desenvolvimento da pesquisa, a exemplo de alteracdo de titulo, mudanga
de local da pesquisa, populagéo envolvida, entre outras, o pesquisador responsavel devera solicitar a este
CEP, via Plataforma Brasil, aprovacao de tais alteracdes, ou buscar devidas orientacdes.

Conclus8es ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Diante do exposto, em atendimento as recomendac¢des da Resolucao 466/2012, somos favoravel a
execucado do projeto de pesquisa.
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Consideracdes Finais a critério do CEP:
Ratificamos o parecer de APROVACAO do protocolo de pesquisa, emitido pelo Colegiado do CEP/HULW,
em reunido ordinaria realizada em 13 de margo de 2018.

OBSERVACOES IMPORTANTES PARA O(S) PESQUISADORES

. O participante da pesquisa deverd receber uma via do Termo de Consentimento na integra, com
assinaturas do pesquisador responsavel e do participante e/ou do responsavel legal. Se o TCLE contiver
mais de uma folha, todas devem ser rubricadas e apor assinatura na ultima folha. O pesquisador devera
manter em sua guarda uma via do TCLE assinado pelo participante por cinco anos.

. O pesquisador devera desenvolver a pesquisa conforme delineamento aprovado no protocolo de pesquisa
e s0 descontinuar o estudo somente apés andlise das razdes da descontinuidade, pelo CEP que o aprovou,
aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito participante ou
guando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram acao
imediata.

Lembramos que é de responsabilidade do pesquisador assegurar que o local onde a pesquisa seré
realizada ofereca condi¢8es plenas de funcionamento garantindo assim a seguranca e o bem-estar dos
participantes da pesquisa e de quaisquer outros envolvidos.

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

O protocolo de pesquisa, segundo cronograma apresentado pela pesquisadora responsavel, tera vigéncia
até 30/12/2019.

Ao término do estudo, o pesquisador deverd apresentar, online via Plataforma Brasil, através de
NOTIFICACAO, o Relatério final ao CEP/HULW para emissdo da Certiddo Definitiva por este CEP.
Informamos que qualquer alteracdo no projeto, dificuldades, assim como os eventos adversos deverdo ser
comunicados a este Comité de Etica em Pesquisa através do Pesquisador responsavel uma vez que, apis
aprovacdo da pesquisa o CEP-HULW torna-se co-responsével.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao

Informacdes PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 06/03/2018 Aceito
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Rerani ™

Béasicas do Projeto |ETO_1078031.pdf 10:45:15 Aceito

Outros anuenciapadreze.pdf 05/03/2018 [ Solange Fatima Aceito
17:18:09 | Geraldo da Costa

Projeto Detalhado / | ProjetaoSolangeana.docx 05/03/2018 | Solange Fatima Aceito
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Justificativa de

Auséncia

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagcdo da CONEP:

Nao

JOAO PESSOA, 20 de Margo de 2018

Assinado por:

MARIA ELIANE MOREIRA FREIRE

(Coordenador)

Endereco: Hospital Universitario Lauro Wanderley - 2° andar - Campus | - UFPB.

Bairro: Cidade Universitaria

UF: PB Municipio: JOAO PESSOA

Telefone: (83)3216-7964 Fax: (83)3216-7522

CEP: 58.059-900

comite.etica@hulw.ufpb.br
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