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APRESENTACAO

Este relatério técnico conclusivo é um produto técnico-tecnolégico resultante do
Trabalho de Conclusdo do Programa de Pds-Graduacdo em Salde Coletiva e Controle do
Céncer (PPGCan) do Instituto Nacional de Cancer (INCA), feito pela discente Maria Lucia de
Freitas Pequeno sob a orientacdo do Professor e Doutor Antonio Tadeu Cheriff dos Santos e
coorientacdo da Professora e Doutora Mariana Fernandes Costa. Corresponde ao produto da
pesquisa “Estratégias para Transi¢do e Acolhimento dos Familiares de Pacientes com Cancer
em Cuidados Paliativos Exclusivos”, vinculada a linha de “Prevengado, Vigilancia e Controle
do Cancer” do Programa.

O presente relatorio visa descrever o processo de construcdo do produto técnico-
tecnoldgico elaborado como conclusdo da pesquisa realizada pela discente, bem como
explicitar sua relevancia cientifica e sua aplicabilidade pratica em seu contexto de atuacéo
profissional na assisténcia a pacientes com cancer em cuidados paliativos e seus familiares.

Apesar de, pela filosofia dos cuidados paliativos, paciente e familia representarem
uma “unidade de cuidado” foco de atuacdo das equipes multiprofissionais, ¢ de estudos
demonstrarem a vulnerabilidade psicoldgica de cuidadores familiares, o Hospital do Cancer
IV (HCIV) ndo possui uma estratégia formal de acolhimento a estes familiares em sua
chegada ao hospital.

O estudo que deu origem a este produto foi realizado com familiares de pacientes
recém-transferidos das outras unidades do INCA diretamente para a internacdo hospitalar do
HCIV. A proposta de intervencdo € voltada inicialmente para o acolhimento de familiares
deste perfil de pacientes, concentrando-se em suas necessidades atuais. Seu potencial de
abrangéncia pode, contudo, ser estendido a familiares de pacientes presentes em consultas
agendadas no ambulatério do HCIV, a familiares de pacientes acompanhados pela assisténcia
domiciliar que tenham disponibilidade de vir até o hospital, bem como a outros familiares de

pacientes internados que desejem participar.
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1 INTRODUCAO

O tratamento em cuidados paliativos foi considerado, desde 2005, como um dos seis
pilares da Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Céncer, ao lado da promocéo,
prevencdo, diagnostico, tratamento curativo e a reabilitacdo (Brasil, 2013). Pela dtica dessa
abordagem, o paciente é compreendido como um ser integral e o objetivo do tratamento
corresponde a suprimir ou reduzir todo e qualquer sofrimento, entendendo-se este em suas
multiplas dimensdes, seja referente ao paciente ou a sua familia. Uma das diretrizes que
norteia a atencdo em cuidados paliativos corresponde a percepcdo de que paciente e familia
configuram uma unidade de cuidado e, sendo assim, a equipe multidisciplinar precisa ofertar
acompanhamento e suporte a familia do paciente, durante todo o processo de paliacéo,
terminalidade e cuidados de fim de vida, bem como também no decorrer do processo de luto
(Pessini, 2015).

De acordo com Alam et al (2020) e Bachner et al (2020), pode-se definir a expressao
“cuidadores familiares” como a categoria de companheiros, parentes ou amigos que, sem
obter remuneracdo, provem de modo continuo e prolongado, um cuidado composto por
multiplas demandas, entre elas as financeiras, sociais, emocionais e fisicas. Diferentes autores
tem apontado que, em razdo de se verem obrigados a exercer tarefas exaustivas e de carater
variado e abrangente, a0 mesmo tempo em que precisam elaborar seus préoprios sentimentos
relacionados a experiéncia de acompanhar as muitas perdas vivenciadas pelo familiar
adoentado como também associados ainda a prépria antecipacao da partida deste ente querido,
cuidadores familiares se encontram expostos a grandes desafios psicolégicos que podem
comprometer sua salde mental e persistir mesmo apos o 6bito do paciente (Maia; Maia, 2016;
Wang et al, 2018; Cochrane et al, 2021). Tornam-se, portanto, segundo Bruera (2022), uma
segunda categoria de doentes, apresentando-se extremamente vulneraveis a transtornos como
ansiedade, depressdo e complicacGes do processo de luto, chegando a uma prevaléncia de
morbidade psicologica neste grupo de 5 e 7 vezes mais alta que a verificada na populacdo em
geral (Grande et al, 2018).

Entendido por vezes como “ruptura” ou um fendomeno tido como inesperado e
“injusto”, o embate com a finitude de um ente querido deflagra a vivéncia de uma série de
sentimentos dolorosos que comp6em o processo de luto, que tendem a ter sua expressao

pouco tolerada em nossa realidade sociocultural atual (Kovacs, 2020).



Diversos autores e linhas tedricas da psicologia e da psiquiatria se dedicaram a estudar
o tema do luto, o processo psiquico associado a seu desenvolvimento e fatores que interferem
em sua evolugdo. Desde o pioneiro estudo “Luto e Melancolia”, de Freud, datado de 1917, o
sofrimento atrelado a perda tem sido alvo de pesquisas ao longo do tempo (Kovacs, 2008).

Outros importantes expoentes no tema foram Parkes (1998), psiquiatra inglés que
realizou amplas pesquisas com vitvos na década de 70 e Bowlby (2004). Segundo esse autor,
0 termo luto corresponde ao processo psiquico que visa acomodar internamente um sujeito a
perda de uma figura de apego cujo vinculo existente e significativo foi rompido, em funcéo
de uma separacao por término de relacionamento ou morte de ente querido.

A partir dos pontos concordantes entre as visdes dos principais autores
contemporaneos observa-se que o falecimento de uma pessoa importante na vida de um
individuo corresponde a um trauma, que gera desorganizacdo psiquica e envolve um processo
doloroso, multidimensional e complexo que inclui diferentes esferas de sua existéncia, entre
elas o fisico, o psicologico, e ainda os dominios sociologico e cultural, até que se alcance o
reequilibrio diante da nova realidade. (Braz; Franco, 2017). Seu fim ultimo corresponderia a
adaptacdo do sujeito a vida sem a existéncia da figura de apego perdida, ndo a partir do que
muitas vezes se define como a “superacdo” da perda, mas por meio da reestruturagao
psiquica, ressignificacdo da relacdo com a pessoa perdida e a retomada da vida e das
atividades que a compdem de forma saudavel “apesar” da perda vivida (Kovacs, 2008).

Ha casos, contudo em que o luto apresenta complicacGes, perdurando por mais tempo,
e sendo vividos de forma mais intensa. Nestes contextos, o enlutado costuma vivenciar
sintomas mais severos, que Se constitui como uma experiéncia persistente, intensa,
prolongada e perturbadora da saide do individuo, que causa significativo prejuizo a sua vida
diaria, caracterizando-se como uma condicdo extremamente limitante (Parkes, 1998; Shear,
2015). A literatura psiquiatrica atual descreve estes quadros em que o processo de luto
apresenta agravos-no DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) como
patologicos definidos a partir das designacdes Prolongated Grief Disorder (PGD), Persistent
Compex Bereavement-Related Disorder ou Complicated Grief Disorder (CG) (American
Psychiatric Association, 2014; Shear, 2015). Representando importante problema de satde
publica, estd associado a varios transtornos de saude fisica e mental, entre elas ansiedade,
depressédo, uso abusivo de substancias e suicidio (Morris et al, 2020; Zomerdijk et al, 2022),
sua prevaléncia estaria entre 4 a 10% na populagdo em geral (Zordan et al, 2019) ou proximo
a 7% (Zorzetti et al, 2018).

Contudo, conforme estudos cientificos delimitam e seus referidos autores apontam,



cuidadores de pacientes com cancer em cuidados paliativos sdo mais vulneraveis a tais
perturbacdes, constituindo-se esta condi¢cdo como fator de risco para o desenvolvimento de
complicagbes do processo de luto. Pesquisas recentes encontraram percentuais bastante
elevados de prevaléncia desta desordem entre este publico estudado. Ayoama et al (2018),
identificaram em seu estudo no Japédo prevaléncia de 14% de complicagdes do luto entre os
cuidadores, assim como Hamano et al (2020), enquanto Morris et al (2020) constataram
indices de 10 a 20% entre vilvos. Por seu turno, Zordan et al (2019), verificaram, em sua
pesquisa na Austrdlia, que 27% dos cuidadores estudados apresentavam quadro de
complicacBes do processo de luto aos 18 meses apds o falecimento do ente querido por
cancer, e, conforme concluiram, para quase 20% deste publico, os sintomas parecem persistir
ao menos por 3 anos apos o obito.

Por outro lado, de forma complementar, pode-se constatar também que a equipe
multiprofissional de cuidados paliativos, a medida em que passa a adotar uma postura
empatica as necessidades de comunicacdo e cuidado dos pacientes e familiares pode atuar
como uma rede de apoio a este publico assistido e, deste modo, representar fator de protecao
para complicacfes do processo de luto (Braz, Franco, 2017; Araudjo, 2009, Odagiri et al,
2018).

O Instituto Nacional de Cancer (INCA) possui, desde 1998, o Hospital do Céancer 1V
(HCIV), destinado especificamente para o atendimento a pacientes em cuidados paliativos
oncoldgicos exclusivos, com idade superior a 16 anos, em funcdo de seu cancer encontrar-se
em estagio avancado e definido como sem possibilidade de tratamento curativo. O processo
de transferéncia destes pacientes ocorre a partir do encaminhamento de uma das trés outras
unidades assistenciais do INCA: Hospital do Céancer | (HCI), Hospital do Céancer Il (HCII) ou
Hospital do Cancer Il (HCIII), por intermédio da equipe dos postos avangados coordenados
por enfermeiras capacitadas em cuidados paliativos em oncologia (Neves, 2019; INCA,
2023a).

Conforme ratificam O"Connor et al, 2021 e Patra et al,2022, o0 momento de transicao
dos pacientes para o0s cuidados paliativos exclusivos inaugura a Ultima etapa da histéria do
adoecimento, caracterizando-se como fase de grande impacto psiquico para estes e seus
familiares. No caso dos pacientes transferidos diretamente para o setor de internacdo
hospitalar do HCIV, que normalmente apresentam condi¢cdo de pior funcionalidade e
gravidade clinica, além da demanda pela organizacdo uma rede de cuidados em domicilio,
observa-se com frequéncia maior mobilizagdo emocional por parte de familiares, além de

mais dividas sobre a proposta atual de tratamento, e niveis de dificuldade de aceitacdo do



progndstico mais elevados, que se refletem, comumente em atrasos na desospitalizagdo,
entraves na comunicacdo com a equipe multidisciplinar e maior propensdo para quadros de
complicagbes do luto (INCA, 2023b). Simultaneamente, cabe considerar dados do setor de
qualidade do HCIV que evidenciam outros desafios a equipe multiprofissional paliativista
como a progressiva piora do quadro geral de chegada dos pacientes na unidade, com
consequente aumento do periodo médio de internacdo hospitalar, da taxa de desfecho de
Obitos neste setor, e ainda a elevacdo do percentual de pacientes transferidos de outras
unidades do INCA diretamente para a internacdo hospitalar do HCIV nos ultimos anos
(INCA, 2024).

Considerando tal cenario e a relacdo de interdependéncia entre paciente e familiares
cuidadores, bem como sabendo-se que o bem estar do cuidador interfere intrinsecamente na
qualidade do cuidado ofertado ao paciente (Chua et al, 2020; Cochrane et al, 2021), verifica-
se que é urgente tracar estratégias que, a partir da identificacdo das necessidades dos
cuidadores neste momento da transicdo para os cuidados paliativos exclusivos, possam
otimizar o processo de acolhimento dos familiares de pacientes transferidos diretamente para
a internacdo hospitalar, a fim de contribuir para a reducdo do sofrimento psiquico associado

ao luto.



2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo principal

— Elaborar roteiro com recomendacdes para a realizacdo de reunido que promova de forma
otimizada, e baseada nas necessidades dos familiares identificadas no estudo, o acolhimento e a
transicdo do cuidado voltados para familiares de pacientes que sdo encaminhados para o HCIV,

visando a reducéo do sofrimento associado ao luto.

2.2 Objetivos especificos

— ldentificar as necessidades de apoio e acolhimento de familiares de pacientes com cancer
avancado gue sao transferidos para os cuidados paliativos exclusivos, visando a humanizagéo
da assisténcia e mitigacéo do sofrimento associado ao luto.

— Descrever as necessidades e preferéncias dos familiares acerca das informacdes e
comunicagdes da equipe multiprofissional de saude relacionada aos cuidados de transicéo.

— Fomentar a criacdo de estratégias de acolhimento para recep¢édo e suporte de familiares de
paciente recém-transferidos das outras unidades do INCA diretamente para o setor de

internacdo hospitalar do HCIV.
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3 METODOS

3.1 Etapas da pesquisa
3.1.1 Revisdo bibliografica narrativa

A pesquisa que deu origem ao produto técnico-tecnoldgico produzido foi desenvolvida
a partir de etapas que se complementaram. A primeira consistiu em uma revisao bibliogréfica
narrativa, efetuada por meio de buscas na literatura cientifica atual que abordasse as tematicas
da transicdo para cuidados paliativos exclusivos; das necessidades de familiares de pacientes
com cancer avancado em cuidados paliativos, do luto em cuidados paliativos e da atuacdo da

equipe de cuidados paliativos como fator de prevencdo a complicacdes do luto.
3.1.2 Pesquisa qualitativa

Por seu turno, uma segunda etapa do estudo correspondeu a uma pesquisa de natureza
qualitativa, posto que se ateve a aspectos subjetivos e do campo dos significados (Minayo,
2014), de caréter interpretativo e exploratorio e utilizando como referencial tedrico para a
interpretacdo dos dados a partir do paradigma construtivista interpretacionista (Bosi;
Gastaldo, 2021; Mendonca, Farias, 2020; Fernandes et al, 2021; Stake, 2011).

Desenrolou-se através de entrevistas semiestruturadas a respeito das necessidades e
demandas informativas e de acolhimento de familiares de pacientes recém-transferidos de
outras unidades hospitalares do INCA diretamente para o setor de internacdo hospitalar do
HCIV.

3.1.2.1 Critérios de inclusdo e exclusdo no estudo

Como critérios de inclusdo foram definidos a existéncia de vinculo de afeto e cuidado
do familiar com relacdo ao paciente, a idade do participante que deveria ser superior a 18
anos, o setor de transferéncia do paciente que deveria ser a internacdo hospitalar, e ainda a
data da transferéncia para o HCIV que precisaria ter ocorrido em um intervalo de até cinco
dias Uteis antes da data da realizacdo da entrevista. Obviamente, todos os participantes

precisaram também expressar sua anuéncia na participacdo do estudo pela assinatura do
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), cujo modelo se encontra exposto no
Anexo B deste relatorio.

Em contrapartida, como forma de prevenir que um relacionamento anterior da
pesquisadora responsavel como os entrevistados produzisse algum tipo de interferéncia nas
respostas, ndo foram convidados para a pesquisa familiares de pacientes que se encontravam
internados no andar de responsabilidade de atendimento psicolégico da pesquisadora principal
do estudo. Além disso, da mesma forma, foram também excluidos da pesquisa familiares de
pacientes em condicdo definida pelos médicos que os assistiam como em morte iminente ou
“nos ultimos dias de vida”, com o intuito de preserva-los, levando em conta a tendéncia a

maior vulnerabilidade emocional deste grupo de acompanhantes.

3.1.2.2 Selegdo da Amostra

No que tange a forma de selecdo da amostra, essa se deu por conveniéncia, posto que
as entrevistas foram realizadas com os familiares que estavam acompanhando 0s pacientes
internados nos dias e horarios em que a pesquisadora estava de plantdo no hospital.

Quanto a dimensdo da amostra, esta foi delimitada pelo poder da informagdo (Malterud;
Siersma; Guassora, 2016) das respostas dos entrevistados, conforme analise consensual da equipe de

pesquisa.

3.1.2.3 Coleta de dados

No que concerne aos cuidadores familiares elegiveis, estes puderam ser identificados a
partir da checagem da lista de pacientes internados no sistema do HCIV. Os demais dados que
caracterizavam o cumprimento dos critérios de elegibilidade dos participantes, como a data da
internacdo hospitalar e do encaminhamento para o HCIV, e a existéncia de atendimentos
anteriores em outros processos do HCIV (assisténcia domiciliar e ambulatério), e outros
analisados na pesquisa como data da matricula no INCA, tipo de neoplasia, idade e género do
paciente foram obtidos através da observacdo do prontuério eletrénico e fisico do paciente.

Com relacdo a presenca de vinculo de afeto e cuidado do familiar em relacdo ao
paciente, e aos demais dados sociodemograficos do cuidador familiar entrevistado, estes
foram coletados por meio da abordagem do acompanhante que se encontrava presente na
internacdo junto ao paciente.

Apos tais verificacOes, os cuidadores familiares elegiveis & pesquisa leram o TCLE, e
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aqueles que concordaram em participar o assinaram. Trés familiares cuidadores abordados
recusaram o convite, justificando a ndo participacéo pelo desejo de ndo se afastar do leito do
paciente, ou verbalizando optarem por ndo abordar temas mais profundos e sensiveis, como 0s
da natureza do estudo, no momento.

As entrevistas se deram de forma presencial e individualmente, nas salas de
atendimento de familias do andar do setor de internacdo hospitalar do HCIV em que o
paciente familiar do entrevistado se encontrava internado, sem interrupgéo e sem a presenga
de outras pessoas no espaco durante seu curso. Tanto o recrutamento dos participantes como a
conducéo das entrevistas, foram efetuados pela pesquisadora principal do estudo, que possui
experiéncia na abordagem de familiares e pacientes em cuidados paliativos, bem como na
técnica e na tematica em questdo. Apesar de atuar como psicologa na referida unidade
hospitalar, a pesquisadora ndo possuia qualquer vinculo ou contato prévio com nenhum dos
participantes anteriormente a realizagdo do estudo.

Sendo assim, foram realizadas 20 entrevistas com gravacdo em audio, com duracao

que variou de 05 a 57 minutos, no periodo entre junho e agosto de 2023.

3.1.2.4 Cenario

O cenario do estudo correspondeu ao setor de internacdo hospitalar da unidade de

cuidados paliativos exclusivos do INCA — HCIV.

3.1.2.5 Instrumentos utilizados para coleta de dados

As entrevistas semiestruturadas foram efetuadas tomando como base roteiro
previamente elaborado pela equipe de pesquisa, modelo disponivel no Anexo C deste
relatorio. Por sua vez, os dados sociodemograficos que caracterizam o paciente e o familiar
(idade, género, grau de escolaridade, estado civil e religido de ambos, assim como renda do
participante e grau de parentesco deste para com o participante) foram coletados ao final da

entrevista.
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3.1.2.6 Tratamento dos dados

As gravacOes das entrevistas foram transcritas com o auxilio do software RESHAP.
Em seguida, os textos passaram por revisdo minuciosa, para garantir a acuracia, sendo

comparados com os 4udios originais.

3.1.2.7 Anélise dos dados

Os dados qualitativos das entrevistas foram tratados segundo a metodologia da analise
de contetdo tematica desenvolvida por Bardin (2011), que inclui as iniciativas de
explicitacdo, sistematizacdo e expressdo do conteido das mensagens, com 0 objetivo de
realizar deducdes logicas e justificadas a respeito das suas origens, a partir de trés fases:

1) Pré-andlise: correspondeu a organizagcdo do material coletado com o intuito de torna-lo
operacional, sistematizando as ideias iniciais, por meio da leitura flutuante e formulacdo de
hipdteses. Foram considerados 0s criterios de exaustividade, representatividade,
homogeneidade e pertinéncia.

2) Exploracdo do material: tratou da codificacdo do material e da definicdo de categorias de
analise, bem como da identificacdo das unidades de registro e de contexto. Neste caso, 0
critério utilizado foi o de exclusividade.

3) Tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo. Nesta etapa, se deu a condensacédo e
0 destaque das informacdes para analise, culminando nas interpretacdes inferenciais, baseadas
no paradigma construtivista interpretacionista, e na analise reflexiva e critica (Bardin, 2011;
Bosi; Gastaldo, 2021; Mendonga, Farias, 2020; Fernandes et al, 2021; Stake, 2011)

3.1.2.8 Aspectos éticos

Registrada na Plataforma Brasil, a pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa conforme parecer: CAAE: 67343023.5.0000.5274, em 29/03/2023, conforme Anexo
A deste relatorio, obedecendo as normas e diretrizes estabelecidas pela Resolucdo n° 466, de
12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Satude/MS. Com relacdo ao TCLE, este foi
lido, assinado em duas vias, sendo uma delas entregue ao participante e outra arquivada pela
pesquisadora responsavel.

Com o intuito de reduzir o risco de quebra acidental do anonimato dos dados, foram

tomadas todas as precaucgdes para garantia do sigilo e da confidencialidade no registro das
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informacdes, como anonimizacdo dos dados sociodemograficos e restricdo do acesso as
gravacgdes e transcricbes das entrevistas a equipe da pesquisa. Além disso, os dados foram
trabalhados de forma consolidada, ndo sendo divulgadas informagfes individuais dos
entrevistados. Assegurou-se o sigilo dos participantes substituindo-se seus nomes por
nameros de ordem das entrevistas (ex: Entrevistada 1 (E1), Entrevistada 2 (E2), etc)

3.1.3 Elaboracéo do roteiro da reuniao

Apos a analise do contetdo da pesquisa qualitativa realizada por meio de entrevistas e
de sua articulacdo com os temas apontados na revisao narrativa bibliografica sobre o assunto,
foram identificadas as principais necessidades dos familiares de pacientes transferidos para os
cuidados paliativos exclusivos, neste momento de transi¢do. A partir das mesmas, e visando
criar estratégias especificas para suprir a cada uma destas necessidades, foi construida a
proposta de roteiro da reunido de acolhimento de familiares de pacientes transferidos para o

HCIV, desenvolvida a partir de recomendagdes.



4 RESULTADOS

4.1 Dados sociodemogréaficos da amostra estudada

Tabela 1 - Dados sociodemograficos dos cuidadores familiares

Variavel N %
Género

Mulher 19 95
Homem 01 05
Grau de parentesco

Conjuge 07 35
Filho(a) 07 35
Mae 02 10
Sobrinha 02 10
Irma 01 05
Neta 01 05
Idade

18 a 25 anos 02 10
26 a 35 anos 04 20
36 a 45 anos 06 30
46 a 55 anos 03 15
56 a 65 02 10
66a75 03 15
Estado civil

Solteiro 10 50
Casado/unido estavel 08 40
Divorciado 02 10
Religido

Evangélica 09 45
Catolica 06 30
Espirita 03 15
Né&o possui 02 10
Escolaridade

Fundamental incompleto 04 20
Fundamental completo 05 25
Ensino médio incompleto 01 05
Ensino médio completo 06 30
Superior incompleto 01 05
Superior 01 05
Pds-graduacéo 01 05
Mestrado 01 05
Renda familiar

Sem renda 02 10
Menos de 1 SM 02 10
De 1 a menos de 2 SM 06 30
De 2 a menos de 3 SM 02 10
De 3 a menos de 4 SM 04 20
De 4 a menos de 5 SM 01 05
5a6 SM 01 05
+de 6 SM 01 05
N&o respondeu 01 05
Entre chegada e entrevista

01 dia 06 30
02 dias 07 35



03 dias 00 00
04 dias 03 15
05 dias 03 15
06 dias 01 05
SM = Salario Minimo

Fonte: a autora, 2024.
Tabela 2 - Dados sociodemograficos dos pacientes
Variavel N %
Género

Mulher 09 45
Homem 11 55
Idade

18 a 25 anos 03 15
26 a 35 anos 00 00
36 a 45 anos 03 15
46 a 55 anos 06 30
56 a 65 anos 00 00
66 a 75 anos 05 25
76 a 80 anos 01 05
81 a 89 anos 02 10
Estado civil

Solteiro 07 35
Casado/unido estavel 09 45
Divorciado 02 10
Vilvo 02 10
Religido

Evangélica 10 50
Catolica 05 25
Espirita 02 10
Né&o possui 03 15
Escolaridade

Fundamental incompleto 05 25
Ensino médio incompleto 01 05
Ensino médio completo 09 45
Superior 02 10
Pds-graduacéo 01 05
N&o informado 02 10
Clinica de origem

Abdbémen e pelve 05 25
Urologia 05 25
Torax 03 15
Mastologia 02 10
Cabeca e pescoco 02 10
Neurocirurgia 01 05
Dermatologia 01 05
Ginecologia 01 05
Intervalo entre matriculae HCIV

Menos de 06 meses 11 55
6 meses a menos de 12 meses 04 20
De 12 meses a menos de 18 meses 01 05
De 18 meses a 24 meses 02 10
Mais de 24 meses 02 10

HCIV = Hospital do Cancer IV

Fonte: a autora, 2024.
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4.2 Categorias, subcategorias e sentidos

A partir da andlise de conteldo tematica das falas dos participantes do estudo,
emergiram trés categorias empiricas, que foram classificadas, em seguida, em subcategorias,
de acordo com as especificidades dos assuntos abordados. Interpretadas a luz do paradigma
construtivista interpretacionista, atribuiu-se sentido a cada uma das categorias e subcategorias,

como se observa a seguir:
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Tabela 3 - Categoria 1“Compreenses sobre o processo de transi¢do e filosofia dos cuidados paliativos”, subcategorias, defini¢des e sentidos

CATEGORIA ~
EMPIRICA DEFINICAO SENTIDO
Compreensdes sobre | Conjunto de falas que caracterizam o | Sentido da compreensdo do processo de transico e filosofia dos cuidados paliativos

0 processo de
transicdo e filosofia
dos cuidados
paliativos

conhecimento e a compreensdo dos familiares
sobre a situagdo de transicdo e as propostas de
intervencdo a partir da internagdo no HCIV, em
fungo do estado clinico dos seus parentes, bem
como a funcdo da equipe paliativista na atual fase
da doenca neste processo de suporte a familia

Tratamento paliativo como esperanca para 0 bem-estar do paciente e alivio para a familia por
ndo ver o paciente sofrendo com dores

SUBCATEGORIAS
EMPIRICAS

DEFINICAO

SENTIDO

Proposta de cuidados
paliativos

Conjunto de falas que caracterizam a
compreensdo dos familiares sobre a filosofia e os
objetivos dos cuidados paliativos

Sentido dos cuidados paliativos para alivio de sintomas, oferta de conforto, dignidade e
esperanca ao paciente e também ao cuidador

Cuidados paliativos como um tratamento mais amplo e especializado, nova possibilidade de
alivio dos sintomas de todas as naturezas, de possibilidade de retorno para o domicilio, uma
qualidade de vida e dignidade pelo tempo de vida que ainda existir, sem os efeitos colaterais
do tratamento curativo, uma vez que ndo trazem mais beneficios

Estagio avancado da
doenca

Conjunto de falas que trazem a compreensdo do
familiar sobre o quadro clinico do paciente
enquanto uma condicdo de incurabilidade e
terminalidade, e de que o desfecho da doenca sera
0 6bito

Sentido da compreensado do avanco da doenga e da finitude, independente da aceitacéo
Sentido que ndo ha mais tratamento curativo possivel, que insistir no tratamento curativo pode
matar o paciente, e que o paciente estd em estado terminal, pelo estagio avancado do cancer e
vai falecer do cancer num futuro breve

Filosofia e missdo da
unidade de paliacéo

Conjunto de falas que trazem a compreensdo do
familiar sobre o papel e missdo do HCIV
enquanto uma unidade de paliacdo para o cuidado
do paciente

Sentido do estigma do HCIV desvelado como ameaca a vida do paciente

Sentido de um hospital especifico para pacientes terminais, 0 que gera sentimento de medo e
tristeza nos familiares pela sensagéo de confronto antecipado com a morte e receio de que haja
descaso com os pacientes e até antecipacdo provocada do dbito

Equipe  paliativista
como rede de suporte
para o familiar

Conjunto de falas que evidencia a percepcdo do
familiar da equipe multiprofissional do HCIV
como uma rede de suporte capaz de minimizar o
sofrimento psiquico e os riscos de complicacbes
do processo de luto

Sentido da equipe multiprofissional do HC IV como rede de suporte para o familiar

Os cuidadores familiares identificam a disponibilidade e acolhimento da equipe
multiprofissional do HCIV, a partir do estabelecimento de vinculo de cuidado e suporte, que
promove conforto e tona os cuidadores mais fortalecidos para o cuidado

Fonte: a autora, 2024.
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CATEGORIA
EMPIRICA

DEFINICAO

SENTIDO

NECESSIDADES DE
INFORMACAO E
ORIENTACOES

Conjunto de falas que caracterizam as necessidades de comunicacdo e
orientagdo, de modo a permitir o manejo clinico dos cuidados dos pacientes,
na atual fase da doenga com as suas possiveis evolucdes e prognosticos

Sentido das necessidades de informacao sobre a situacao clinica
do paciente e orientacGes para o cuidado pratico até o fim e
para a perda futura

Informacbes sobre avango da doenca e terminalidade, bem como
orientagBes que favorecem o melhor cuidado ao paciente como
uma forma de controle e preparacéo para a perda do familiar e para
um luto menos doloroso

SUBCATEGORIAS
EMPIRICAS

DEFINICAO

SENTIDO

Quadro clinico e
prognostico

Conjunto de falas que trazem a necessidade do familiar de ser informado
sobre a situacdo clinica, progndstico e o plano de cuidados atual do paciente

Sentido das necessidades de informacdo e orientagdes sobre
guadro clinico e progndstico como preparacao para o luto

Os cuidadores familiares desejam receber mais informacbes sobre
quadro clinico, plano de cuidados do paciente, intervencdes e
prognéstico do paciente, acreditando que isto favorece a
preparacao para a perda do ente querido

Como cuidar do
paciente

Conjunto de falas que expressam necessidade do familiar de receber
orientacdo e treinamento da equipe multidisciplinar sobre como cuidar do
paciente de forma mais adequada em funcéo do quadro clinico

Sentido das necessidades de informacdo e orientacdes para
continuar cuidando do paciente

Cuidadores familiares desejam se capacitar para 0 melhor cuidado
e suporte ao paciente, na interna¢do ou no domicilio numa possivel
alta hospitalar

Direitos sociais civis e
previdenciarios

Conjunto de falas que exprimem necessidade do familiar de ser esclarecido
sobre como acessar direitos e beneficios sociais, civis e previdenciarios do
paciente em fun¢do da condigéo doenga incuravel e terminal

Sentido da necessidade de informacédo e orientagdes sobre
direitos sociais civis e previdenciarios por maior estrutura e
seguranga para continuar cuidando

Cuidadores familiares identificam que precisam de suporte pratico
previdenciario e social para o cuidado ao paciente

Fonte: a autora, 2024.



20

Tabela 5 - Categoria l11“Necessidades psicoemocionais”, subcategorias, defini¢des e sentidos

CATEGORIA
EMPIRICA

DEFINICAO

SENTIDO

Necessidades
psicoemocionais

Conjunto de falas que caracterizam as necessidades
psicoemocionais dos cuidadores mediante esta posicdo de
acompanhamento de um familiar recém transferidos para o
tratamento em cuidados paliativos exclusivos

Sentido das necessidades psicoemocionais dos cuidadores familiares: consciéncia da
vulnerabilidade psicolégica, da interdependéncia com o paciente e fortalecimento
para se manter cuidando até a partida final

Cuidadores familiares representam uma segunda categoria de doentes a serem cuidados
pela equipe e reconhecem sua condigdo de vulnerabilidade psicoemocional, solicitando
apoio pois desejam se manter como cuidadores

SUBCATEGORIAS

EMPIRICAS DEFINICAO SENTIDO
Apoio e acolhimento | Conjunto de falas que denotam a vulnerabilidade | Sentido das necessidades de apoio e acolhimento devido as demandas
do familiar emocional do familiar e o sofrimento psiquico decorrentes | psicoemocionais do cuidador familiar: consciéncia da condicéo de vulnerabilidade

do acompanhamento de um ente querido em condicdo de
terminalidade, bem como seu préprio reconhecimento de
suas demandas pessoais por acolhimento, cuidado e
suporte psicolégico/e ou por parte da equipe

psicoldgica atrelada ao desejo de continuar cuidando

Cuidadores familiares experimentam intenso sofrimento psiquico durante o suporte e
acompanhamento de pacientes familiares em cuidados paliativos, necessitando de
acolhimento e suporte psicolégico durante esse processo, para que possam continuar
exercendo tal funcdo

Estar junto do
paciente

Conjunto de falas que exprimem necessidade do familiar
de estar presente ao lado do paciente na internacéo,
oferecendo apoio e suporte emocional ao mesmo devido a
sua wvulnerabilidade em fungdo de seu quadro de
terminalidade

Sentido da necessidade de estar junto do paciente: aproveitar o tempo de vida do
paciente

Sentido de necessidade do familiar de estar ao lado do paciente acompanhando esse
momento dificil, zelando pelo seu bem-estar e criando memdrias positivas

Paciente esteja bem
cuidado

Conjunto de falas que exprimem necessidade do familiar
de ter a percepcdo de que o paciente estd sendo bem
cuidado no que compete ao controle de sintomas e respeito
a sua dignidade e individualidade

Sentido da necessidade do cuidador de ter o paciente bem cuidado: a
interdependéncia entre cuidador familiar e paciente

Sentido de que o vinculo afetivo e de cuidado entre paciente e familiar é tdo grande que
as necessidades do familiar sdo priorizadas em relacdo as suas proprias necessidades

Manter esperanca

Conjunto de falas que expressam necessidades dos
cuidadores familiares de manter pensamentos e
Expectativas positivas sobre o desenrolar do tratamento no
futuro, apesar de terem informacbes e entendimento a
respeito da incurabilidade da doenca

Sentido da necessidade de manter esperanca e seus diferentes niveis de
manifestagdo

A expectativa positiva a respeito da evolucdo do desenrolar do tratamento no futuro é
uma necessidade do cuidador que ndo tem relacdo com a compreensdo do quadro de
incurabilidade, e precisa ser reconhecida e respeitada pela equipe multiprofissional em
cuidados paliativos

Fonte: a autora, 2024.
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4.3 Roteiro da reunido de acolhimento para familiares de pacientes recém-transferidos
para o HCIV

Considerando os resultados da pesquisa, que delimitam as compreensdes acerca do

processo de transicdo e as necessidades informativas e de orientacdo, bem como as

necessidades psicoemocionais dos cuidadores familiares de pacientes recém-transferidos para

0 HCIV, elaborou-se como estratégia para a otimizacdo da assisténcia a esse publico um

modelo de reunido de acolhimento adaptado as suas necessidades especificas nesta fase. A

fim de facilitar sua implementacdo, optou-se por apresenta-lo a partir das recomendacoes

descritas a seguir.

A convocacdo dos participantes deve se dar pessoalmente pelos profissionais responsaveis por
sua organizacdo, a partir da abordagem dos acompanhantes a beira do leito dos pacientes
internados no mesmo dia de sua realizacdo, com o intuito de favorecer a aproximacao entre
equipe de salde e cuidadores familiares e estimular melhor adesdo dos familiares, além de
facilitar a identificacdo do quadro clinico do paciente no momento.

Sugere-se a exclusdo da convocagdo os acompanhantes dos pacientes que se encontrem em
iminéncia de 6bito e/ou aqueles cujos pacientes se mostrem muito demandantes de atencao,
em razdo de eventual descontrole de sintomas fisicos e/ou emocionais, considerando sua
tendéncia a maior vulnerabilidade emocional e a necessidade de estarem ao lado do paciente.
O convite deve mencionar a intencdo da equipe de facilitar a comunicacdo com a familia, o
esclarecimento de duvidas e a orientacdo sobre o funcionamento do hospital, além da oferta de
espaco de escuta aos participantes.

Quanto ao tipo de participacdo, entende-se gque deva ser voluntaria, para propiciar maior
conforto aos familiares.

Precisa se dar em um espaco reservado e confortavel, de preferéncia em que as cadeiras
possam estar dispostas numa configuragdo de semicirculo, para facilitar o estabelecimento de
um canal de comunicagdo com maior proximidade pessoal entre cuidadores e equipe
profissional.

O inicio pode se processar pela apresentagdo de todos os presentes, comecando pelos
profissionais que precisam comunicar seus nomes, fungdes e também, se possivel o tempo de
atuacdo no hospital. Em seguida, cumpre convidar os familiares a se apresentar, revelando
também o nome dos pacientes que acompanham e seu grau de parentesco com 0S mesmos.

O objetivo da reunido deva ser explicitado, deixando claro que visa uma primeira aproximagao
com os cuidadores familiares, bem como salientando a relevancia da mesma para a

exequibilidade das intervengdes em cuidados paliativos.
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Com o intuito de favorecer o atendimento a necessidade de acolhimento dos cuidadores
familiares presentes, cumpre ainda exaltar o papel dos cuidadores familiares no cuidado ao
paciente segundo a perspectiva dos cuidadores familiares, esclarecendo-se que um dos
principios essenciais dessa filosofia de cuidado considera que paciente e familia compdem
uma unidade indissociavel de cuidado, e que, portanto, ambos se constituem em focos da
intervencédo da equipe multiprofissional.

Cabe, neste momento, questionar a participacao dos presentes no processo de transferéncia do
paciente no posto avancado da unidade de origem, averiguando, assim, quantos
acompanhantes fizeram parte do mesmo, tendo, portanto, acesso direto a informagdes sobre os
motivos e objetivos da transferéncia do paciente. Cumpre ainda perguntar sobre o que
assimilaram em relacdo ao que foi transmitido no referido posto avancado, a fim de avaliar a
compreensdo dos cuidadores com relacdo a condicdo de incurabilidade da doenca oncolégica.
Com a intencdo de ter acesso a estigmas e fantasias existentes acerca do HCIV e dos cuidados
paliativos, sugere-se, em seguida, que os cuidadores participantes sejam questionados a
respeito do conhecimento prévio acerca da expressdo “cuidados paliativos”, de seu conceito e
também do HCIV, estimulando-se que os presentes verbalizem tudo que ouviram
anteriormente sobre 0s mesmos.

Apols estas falas dos participantes, cabe a equipe organizadora da reunido combater
preconceitos e desinformacao, esclarecendo que ha limites no tratamento oncolégico e que a
medicina, por ndo ser uma ciéncia exata, se baseia em estudos prévios, no estagio da doenca e
no quadro clinico do paciente para realizar incursfes no sentido de mitigar o desenvolvimento
do cancer, mas, infelizmente, nem sempre serd bem sucedida. Além disso, considera-se
relevante que os profissionais expliguem que a transferéncia do paciente para o HCIV e o
tratamento em cuidados paliativos exclusivos foi efetuada ap6s uma avaliacdo criteriosa da
equipe e baseada em exames clinicos, e que o0 objetivo de todas as intervengdes a partir desta
fase passardo a ser o controle dos sintomas e o bem-estar do paciente, para que ele alcance a
melhor qualidade de vida possivel no tempo de vida que ainda possuir, e ndo mais se
perseguird a cura da doenga. Utilizando-se de tais intervencgdes, a equipe pode contribuir para
gue o atendimento as necessidades psicoemocionais dos cuidadores familiares de saber que o
paciente foi bem cuidado até entdo, bem como continuara tendo acesso a tratamento adequado
as suas demandas no HCIV.

A reunido deverd incluir também a apresentacdo da estrutura fisica da unidade e as
caracteristicas e critérios de seus processos de atendimento, por meio de slides, assim como
esclarecimentos a respeito dos horarios das rotinas do hospital, entre eles o horario em que
médicos passam para examinar os pacientes e estdo disponiveis para esclarecer duvidas dos

familiares, quanto ao quadro clinico atual, progndstico, plano de cuidados e possibilidade de
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desospitalizacdo, bem como os profissionais presentes durante a semana e nos fins de semana,
com o objetivo de facilitar o acesso a informacdes.

Deve-se incentivar que os cuidadores familiares dirijam-se aos profissionais de referéncia de
cada andar em caso de dividas quanto ao quadro clinico do paciente ou condutas da equipe,
favorecendo a satisfagdo das necessidades de informagdo dos mesmos, de modo a contribuir
para uma melhor preparacdo para a futura elaboragdo da perda do paciente durante a fase de
luto.

Devem ser divulgados o local e os horarios das refeicdes dos acompanhantes, bem como os
fluxos de troca de acompanhantes, estimulando gque os cuidadores realizem revezamento com
outros familiares e conscientizando-os de que outros familiares podem aprender a dar um
melhor suporte ao paciente se tiverem a oportunidade de exercitar esse cuidado.

Cabe, em ato continuo, averiguar junto aos presentes se 0s mesmos tem ido realizar refeicoes
de forma regular no hospital e se conseguiram dormir a noite, realizar seus cuidados
higiénicos, observando-se, através destas respostas, quais sdo aqueles com maior propensao a
negligenciar suas préprias necessidades basicas em prol do cuidado do paciente e que devem
ser, em funcgdo desta condicdo, alvo de intervencdo especifica por parte da equipe.

Deve estar divulgar a oferta de cuidados disponiveis também aos cuidadores, esclarecendo-se
que poderdo solicitar o suporte espiritual por parte da equipe da capelania, do servigo social e
da psicologia, que ja atendem regularmente nos andares da internacao hospitalar.

A partir destes Ultimos tdpicos, é preciso que os cuidadores sejam estimulados a refletirem
sobre seus limites fisicos e emocionais, a identificarem suas proprias necessidades e a buscar
apoio da equipe para contemplar a cada uma delas, de modo a facilitar a satisfacdo de suas
necessidades psicoemocionais, bem como favorecer sua vinculacdo com a equipe.

Cumpre publicizar o horério e o local da reunido para treinamento de cuidadores quanto aos
cuidados com os pacientes (“Cuide Bem”), a partir da utilizacio de um boneco
especificamente adaptado para esta fungao.

Devem ser realizadas orientacdes e esclarecimentos sobre os direitos civis, previdenciarios e
beneficios sociais existentes para pacientes com cancer e o caminho para acessa-los, como
ainda informacdes sobre os insumos fornecidos ou cedidos pelo HCIV aos pacientes apos a
alta hospitalar (remédios, fraldas, material para curativos, camas hospitalares, colchdo “casca
de ovo”, cadeiras de roda, cumadres, patinhos, etc) a partir de critérios clinicos.

De modo a facilitar a compreenséo por parte dos cuidadores familiares de que o objetivo da
internacdo hospitalar em cuidados paliativos é o controle adequado de sintomas, favorecendo
o retorno do paciente ao domicilio sempre que a condicdo clinica e a organizagdo da rede de
cuidados assim permitir, cabe abordar também as modalidades de acompanhamento do

paciente ap6s a alta hospitalar, as peculiaridades de funcionamento de cada delas e seus
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critérios de elegibilidade. Visa-se por este meio, favorecer o entendimento de que o tratamento
em cuidados paliativos ndo é sindbnimo de cuidados ao fim de vida, desfazer fantasias de
abandono ligadas a proposta paliativista e, ainda de forma mais ampla, atender as necessidades
dos cuidadores familiares de manter a esperanga, permitindo que se estejam firmes na posi¢ao
de cuidadores e incentivadores dos pacientes, e que ainda vislumbrem conquistas a serem
alcancadas mesmo neste cendrio inicialmente perturbador.

Apos a exposicdo dos referidos pontos, deve-se abrir espaco de fala para qualquer participante
que desejar trazer uma duvida ndo esclarecida, a expressao de sentimentos ou um depoimento
sobre sua vivéncia como cuidador familiar, incluindo seus percalgcos ou aprendizados. De
modo complementar, sugere-se que oportunidades de fala sejam concedidas aos cuidadores
participantes a qualquer momento ao longo da reunido em que assim desejarem se expressar.
Tal iniciativa pode favorecer a criacdo de um espaco de troca e apoio matuo entre 0s
cuidadores participantes, trazendo também sensacdo de pertencimento e atendendo a
necessidade de apoio e acolhimento dos presentes.

A titulo de encerramento, vislumbra-se que os profissionais certifiguem-se que todas as
davidas foram sanadas e que ndo hd mais nada que os participantes desejem verbalizar, para,
em seguida, agradecer a presenca e a participacdo de todos, colocando-se a disposi¢do caso em
outro momento surja uma outra questdo em que a equipe presente possa auxiliar. Almeja-se,
assim, que mais uma vez os cuidadores presentes se sintam valorizados em seu papel de
cuidadores a0 mesmo tempo em que se percebem reconhecidos em suas necessidades de
cuidado, e que possam identificar na equipe multiprofissional do HCIV uma rede de suporte
para si, capaz de minimizar o sofrimento associado ao ato de cuidar de um familiar com
doenca fora de possibilidade de cura e em estagio avancado, e favorecer posteriormente a
melhor elaboracdo deste processo de perda no futuro.

Familiares cuidadores com maiores necessidades psicoemocionais identificados por sinais e
falas permeados por maior mobilizacdo emocional, denotando graus mais elevados de
dificuldade de aceitacdo e sofrimento psiquico, podem ser abordados individualmente pelos
organizadores ap0s a reunido, ofertando-se uma escuta e intervengfes mais especificas.
Postula-se que a reunido seja dirigida por membros da equipe com diferentes formagoes, sendo
composta por pelo menos dois profissionais, compreendendo-se a variedade de temas
abordados pertencente a diferentes campos de saber e face a filosofia paliativista que aponta a
necessidade de uma equipe multidisciplinar para o alcance dos objetivos propostos nesta
abordagem de tratamento. Considerando-se, ainda, a relevancia das necessidades
psicoemocionais dos cuidadores familiares neste momento especifico e sensivel da recente
transferéncia do paciente para os cuidados paliativos exclusivos, recomenda-se que faca parte
desta equipe responsavel um psicologo da unidade, por ser o profissional especialista no

manejo dos contelidos emocionais envolvidos.
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Recomenda-se que os participantes assinem uma lista de presenca datada, registrando seu
nome e o leito do paciente internado, dentro de um livro destinado especificamente para este
fim, com o intuito de facilitar um controle adequado da frequéncia mensal e anual nestas
reunides.

Cartilhas informativas j& elaboradas sobre o HCIV, os direitos sociais dos pacientes com
cancer e sobre os cuidados basicos dos pacientes em casa devem ser distribuidas ao final da
reunido, estimulando-se que sejam lidas em familia e que davidas que surjam sobre o material
podem ser esclarecidas com a equipe de referéncia do andar.

Considerando-se a constante rotatividade de pacientes na internagdo hospitalar e ao
revezamento de acompanhantes no suporte aos pacientes, propfe-se a periodicidade semanal
para a realizacdo das reunides, a fim de assegurar alcance mais amplo entre a clientela
atendida. Cabe destacar ainda que se entende que a participacdo de um mesmo cuidador
familiar em mais de uma reunido de acolhimento ndo deve ser vedada, e seu retorno pode ser
interpretado como indicador de que a reunido teve efeitos positivos sobre aquele participante.
Sugere-se, por fim, que o nivel de participacdo dos cuidadores nas reunides e os efeitos da
mesma sobre os cuidadores familiares sejam constantemente avaliados, a fim de que
adaptacdes e reformulacdes neste roteiro e nesta proposta de intervencao sejam implementadas
sempre que se considerar necessario para o aprimoramento da qualidade da assisténcia a este

publico tdo fragilizado e merecedor de cuidado.
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5 ANALISE CRITICA

Cumpre avaliar limitagcbes e pontos fortes do estudo que embasou a elaboracdo do
roteiro de reunido apresentado. Inicialmente, cabe admitir possivel influéncia do contexto no
qual foram realizadas as entrevistas. Apesar de terem sido efetuadas medidas e
esclarecimentos com o intuito de deixar os cuidadores familiares, recrutados pela
pesquisadora principal entre os acompanhantes de pacientes recém-internados no HCIV,
livres para decidir sobre sua participacdo voluntaria, cabe reconhecer que, em razdo da
inegavel posicdo de dependéncia dos pacientes e familiares em relacdo ao hospital e a equipe,
face a condicdo de internacdo hospitalar, parte dos entrevistados possa ter se sentido
constrangida em recusar a participagdo na pesquisa, ou até admitir que fantasias acerca de
algum tipo de represalia ao paciente tenham inibido falas com um tom mais critico a
instituicdo, interferindo em algum nivel no conteddo produzido.

Outra limitacdo a ser observada corresponde a caracteristica da composicdo da
amostra do estudo. Embora se constate em vasta gama de artigos cientificos que a maior parte
dos cuidadores familiares sejam do género feminino e, do mesmo modo se verifique que
culturalmente mulheres apresentem maior pré-disposicdo para compartilhar experiéncias
pessoais sensiveis e expressar sentimentos que representantes do género masculino, o fato de
a amostra apresentar composicdo de 95% de mulheres é um dado de certa forma limitante, a
medida que quase gque exclui praticamente o ponto de vista masculino do estudo.

Outro aspecto a ser considerado corresponde a delimitacédo do intervalo de tempo entre
a transferéncia do paciente para o HCIV e a data da realizacdo da entrevista. Com a intencédo
de identificar as impressdes e necessidades dos cuidadores familiares no momento da
transferéncia para os cuidados paliativos exclusivos, delimitou-se um prazo de até cinco dias
Uteis em relacdo a chegada do paciente na internacdo hospitalar do HCIV. Contudo, na
pratica, por questBes de logistica, a maior parte dos participantes foi entrevistada nos trés
primeiros dias apds a chegada na unidade. Atribui-se o alto grau de mobilizacdo emocional
dos entrevistados observado durante as falas tanto a sensibilidade do tema quanto a estarem
sob o impacto da tdo recente comunica¢do da noticia da descontinuidade do tratamento
curativo dos pacientes. Em certa medida, avalia-se que tal condicdo emocional dos
entrevistados pode ter interferido no tempo de duracdo das entrevistas, assim como ter
comprometido em certo nivel a expressdo de impressoes e a fluidez das respostas proferidas

pelos participantes. Desta forma, cabe reconhecer que a escolha deste periodo curto definido
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como intervalo de tempo entre a chegada no HCIV e as entrevistas pode ter atuado, de certo
modo, como fator limitador da abrangéncia das respostas e da pesquisa.

Com relacdo aos pontos fortes do estudo, pode-se apontar, inicialmente, a leitura da
transcricdo das entrevistas e a analise dos trechos destacados por trés diferentes
pesquisadores, sendo dois deles com ampla experiéncia em pesquisas qualitativas. Do mesmo
modo, a amplitude da pesquisa bibliografica realizada a partir de artigos cientificos atuais é
outro aspecto positivo a ser mencionado. Além disso, cumpre salientar ainda que os achados
da pesquisa emergem diretamente das falas dos sujeitos, expressando as percepgoes e
reflexdes do publico atendido no HCIV.

No que compete ao roteiro de reunido de acolhimento elaborado com base na pesquisa
com os cuidadores familiares entrevistados, cumpre comentar que este foi desenvolvido
somente pela pesquisadora principal, sob a supervisdo dos orientadores da pesquisa. O fato de
0 mesmo nao ter sido submetido a validagcdo por outros especialistas constitui-se como uma
limitacdo. Por outro lado, paralelamente, cabe destacar que o roteiro proposto pauta-se
diretamente nas necessidades identificadas pelos participantes do estudo, alicercadas na
literatura cientifica consultada.

Como recomendacdes, pode-se sugerir que novas pesquisas complementares a esta
sejam implementadas, especialmente envolvendo cuidadores familiares de pacientes
transferidos ha mais tempo para o tratamento em cuidados paliativos exclusivos, bem como
mais familiares do género masculino, e ainda os cuidadores de pacientes transferidos para
acompanhamento na assisténcia domiciliar ou no ambulatoério, a fim de que se obtenha uma
visdo mais ampla das necessidades dos cuidadores familiares nesse critico momento de
transicdo. Do mesmo modo, sugere-se também uma futura validacdo cientifica do roteiro de
reunido de acolhimento proposto para familiares de pacientes transferidos, a partir de um
processo de avaliacdo por especialistas. Tal processo pode trazer maior rigor cientifico ao
instrumento elaborado, além de possibilitar a elevacdo de seu potencial de intervencdo frente

ao publico alvo.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Através da pesquisa realizada com os cuidadores familiares entrevistados, observou-se
que a maior parte dos familiares de pacientes transferidos tem compreensao acerca do motivo
do encaminhamento dos pacientes para o HCIV, incluindo a incurabilidade da doenca do
paciente e sua condicdo de terminalidade, bem como os objetivos e propostas de tratamento
em cuidados paliativos. Contudo, por outro lado, figuram ainda fantasias negativas a respeito
do HCIV e dos proprios cuidados paliativos em geral. Alicergados em relatos equivocados e
desconhecimento, tais preconceitos associam o hospital de cuidados paliativos exclusivos do
INCA a uma ameaca a vida dos pacientes, e restringem os cuidados paliativos unicamente aos
cuidados ao fim de vida.

Em paralelo, apesar da demonstracdo de certa resisténcia com relagcdo ao HCIV, boa
parte dos entrevistados da amostra de estudo verbalizou compreender a relacdo com a equipe
multiprofissional da unidade hospitalar como uma rede de suporte para si proprios,
encontrando apoio na equipe paliativista para estarem na dificil posicdo de cuidadores. Em
contrapartida, uma parcela menor dos familiares participantes ndo conseguiu identificar tal
suporte. Com base nestas constatacdes, verifica-se que se faz necessario criar ou intensificar
acOes que contribuam para a modificacdo deste cenario de percepgdes equivocadas, e
simultaneamente intensificar estratégias voltadas para aprimorar a aproximacdo da relacéo
entre equipe e cuidadores familiares.

Da mesma maneira, observou-se que os cuidadores familiares, em funcdo do vinculo
de afeto que os une aos pacientes, e de perceberem as multiplas necessidades de cuidado do
paciente, desejam e precisam se manter nesta posi¢do de cuidadores, apesar dos diversos
desafios intrinsecos a tarefa. Contudo, para tanto, precisam ter suas necessidades de
informacao e orientacdes atendidas. Estas necessidades englobam tanto orientacdes praticas
sobre como cuidar do paciente em casa ou no hospital, como também tratam de beneficios
sociais e recursos materiais a que o paciente tem direito, e que custeiam e viabilizam as
tarefas de cuidado, e ainda incluem as necessidades informativas com relacdo a atualizacGes
guanto a mudancas no quadro clinico, plano de cuidados e progndstico do paciente. Estas
Gltimas representam, em ultima instancia, sequndo boa parte dos cuidadores entrevistados,
uma forma de preparacdo para a melhor elaboragdo do luto a ser vivenciado apds a partida do

paciente. Cumpre, portanto, implementar medidas que contemplem tais necessidades.
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De forma complementar, os achados da pesquisa também demonstram que, como
verificado em outros estudos, os cuidadores familiares entrevistados se encontram em
condicdo de vulnerabilidade psicoldgica, além de um percentual significativo da amostra
também se localizar em condicdo de vulnerabilidade social. Uma parcela considerdvel dos
participantes do estudo foi capaz de reconhecer tal vulnerabilidade psicoldgica e suas proprias
necessidades psicoemocionais. Contudo, por se perceberem extremamente identificados com
as demandas e necessidades dos pacientes, em razdo da relacdo de interdependéncia entre
ambos, admitem, que dificilmente priorizam suas préprias necessidades ou solicitam suporte
para si mesmos, apesar de estarem emocionalmente mobilizados e fisicamente esgotados. Em
decorréncia disso, urge elaborar intervencdes que esclarecam este publico sobre a oferta de
servicos de cuidado voltados para si na instituicdo, estimulem sua utilizacdo e facilitem o
acesso ans mesmos.

Constata-se que as necessidades psicoemocionais dos cuidadores familiares de
acolhimento, de que o paciente esteja bem cuidado, de estar junto ao paciente, no intuito de
aproveitar seu tempo de vida e também de manter esperanca, que se constituem como as bases
das demais necessidades deste publico ja fragilizado psicologicamente, precisam ser
reconhecidas e atendidas adequadamente pela equipe multiprofissional paliativista, a partir de
acOes institucionais que as considerem. Deste modo, serd possivel fortalecer sua capacidade
de se manterem atuantes, fornecendo o melhor cuidado e suporte ao paciente, bem como
torna-los mais aptos a atravessar o futuro processo de luto sem maiores complicacdes,
minimizando seu sofrimento psiquico.

Com base nestas verificacdes, entendemos que uma proposta de reformulacdo da
reunido de acolhimento para cuidadores familiares de pacientes recém-transferidos para o
tratamento em cuidados paliativos exclusivos pode representar a interven¢do mais propensa a
abarcar as necessidades deste publico assistencial identificadas na pesquisa. Sendo assim,
elaborou-se um roteiro de reunido que contempla cada uma das conclusdes do estudo e almeja
atender as diferentes necessidades de cuidadores familiares nesta fase tdo desafiadora do
tratamento da doenca do paciente, considerando acima de tudo seu vinculo indissociavel com
0s pacientes, sua condicdo de vulnerabilidade psicoldgica e o desejo de continuarem ativos no
processo de cuidado e acompanhamento ao paciente até sua partida, apesar de todos o0s
obstaculos e desafios emocionais atrelados a experiéncia.

Os resultados desta pesquisa ndo podem ser transpostos para outros contextos
diferentes, em razdo das caracteristicas especificas e objetivos das pesquisas de natureza

qualitativa, que tem como objetivo investigar os sentidos e significados restritos a um grupo
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social em particular. Contudo, apesar disso, tais achados se articulam com estudos
internacionais com o mesmo perfil de participantes.

Por sua vez, o roteiro de reunido de acolhimento de familiares de pacientes recém-
transferidos para os cuidados paliativos exclusivos proposto tem potencial para otimizar e
aprimorar a qualidade da assisténcia ofertada aos cuidadores familiares que chegam ao HCIV,
podendo ser colocado em prética como rotina institucional em carater imediato. O modelo
pode ser replicado em qualquer outro servi¢o de assisténcia em cuidados paliativos, para além
da abrangéncia do tratamento da doenca oncolégica, contribuindo para a minimizacdo do

sofrimento psiquico de cuidadores familiares em diferentes setores e localidades.
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APENDICE A — Categorias e subcategorias empiricas trechos de depoimentos e seus sentidos atribuidos

CATEGORIAS EMPIRICAS

TRECHOS DOS DEPOIMENTOS

SUBCATEGORIAS
EMPIRICAS

CATEGORIAS TEORICAS

SENTIDOS DAS
SUBCATEGORIAS

SINTESE DE SENTIDOS

| - COMPREENSOES
SOBRE O PROCESSO DE
TRANSICAO E FILOSOFIA
DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Conjunto de falas que
caracterizam o conhecimento
e a compreenséo dos
familiares sobre a situagéo de
transicdo e as propostas de
intervencao a partir da
internagdo no HCIV, em
fung&o do estado clinico dos
seus parentes, bem como a
funcdo da equipe paliativista
na atual fase da doenca neste
processo de suporte a familia.

Eu li no Google... que... o tratamento
paliativo é para melhorar a... qualidade
de vida do paciente que ja esta em
estagio avancado do cancer. E... e que...
vocés oferecem um cuidado melhor,
com psicologia, com... um tratamento
menos doloroso, com mais é... em
questdo das dores, que ele vai... é... vai
sentir... adiante. E... vai ter uma
oportunidade dele ir para casa, ficar com
a familia.-. Foi o que me passaram.”
(E10)

“Entéo, (...) 14 no INCA I. disseram..que
aqui seria... cuidados paliativos... que
meu pai teria mais... conforto, mais
qualidade de vida... e que... teriaum
acompanhamento melhor de outros...
especialista e tudo mais.”(E8)

“Nos na familia ndo queremos prolongar
o sofrimento dela com intubacéo é..,
procedimento de ressucitacéo, porque
ndo tem muito mais o que fazer..., (..).
Mas eu também ndo quero ver ela
intubada. Entendeu?... N&o quero esse
tipo de... de sobrevida pra ela. (...)Entao,
isso ai... E s6 medicacio mesmo,
paliativa, pra que ela va em paz. E é isso
que eu quero. Que ela va em paz.” (E3)

“Cuidar do bem-estar dela, né?...
(...)...uma complicacdo que ela tenha,
quando for uma infeccéo urinaria, vai
tratar essa infeccdo urinaria, uma
pneumonia, vamos tratar essa
pneumonia, aqui ja ndo vai tratar em
cancer... o cancer em si, né? E isso que
me explicaram.” (E9)

“E...o que foi passado ¢ que... ele...é...

1.I-PROPOSTA DE
CUIDADOS
PALIATIVOS

Conjunto de falas que
caracterizam a
compreensdo dos
familiares sobre a filosofia
e 0s objetivos dos cuidados
paliativos

Hisamatsu et al (2020) - Esposas de pacientes em
cuidados paliativos apresentaram expectativa de que o
paciente estivesse confortavel, sem dor e pelo retorno ao
lar

Araujo e Leitdo (2012) - A OMS define cuidados
paliativos como agdes voltadas aos pacientes que possuem
doencas que ameagam a continuidade da vida e a seus
familiares, com o intuito de prevenir e tratar problemas
bioldgicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, visando a
melhoria da qualidade de vida

Tang (2019) - Cuidadores alimentam a expectativa de que
os cuidados paliativos tragam reduc¢do do sofrimento e
certa qualidade de vida aos pacientes

Gongalves et al (2024) - No recente estudo realizado com
cuidadores no HCIV encontram representagdes sociais em
primeiro plano de “qualidade de vida”, “controle
sintomatico”, “sem dor” ¢ “conforto”.

Patra et al (2022) - Pacientes e familiares sentem que 0s
oncologistas devem iniciar tratamento em cuidados
paliativos para controlar sintomas fisicos, ansiedade,
depressao distress emocional e o declinio da
funcionalidade do paciente

O encaminhamento para os cuidados paliativos
normalmente ocorre de forma tardia, em funcéo da falha
dos oncologistas em avaliar as necessidades dos pacientes,
dificuldade em realizar progndsticos e de falar da
terminalidade com pacientes e familias, pelo estigma
associado ao rétulo de cuidados paliativos e pela
relutdncia das equipes de cuidados paliativos em tratar de
pacientes ainda em tratamento ativo da doenca.

Sentido dos Cuidados
paliativos para alivio de
sintomas, oferta de
conforto, dignidade e
esperancga ao paciente e
também ao cuidador
Cuidados paliativos como
um tratamento mais amplo
e especializado, nova
possibilidade de alivio dos
sintomas de todas as
naturezas, de possibilidade
de retorno para o
domicilio, uma qualidade
de vida e dignidade pelo
tempo de vida que ainda
existir, sem os efeitos
colaterais do tratamento
curativo, uma vez que ndo
trazem mais beneficios

Sentido da compreensao do
processo de transicéo e filosofia
dos cuidados paliativos
Tratamento paliativo como
esperanca para o hem-estar do
paciente e alivio para a familia por
ndo ver o paciente sofrendo com
dores.
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"ta" aqui para ele ter um... um
atendimento..., uma dignidade, né? Um
final de vida digno para ele. E o que eu
entendi, de tudo o que me
explicaram...”(E19)

“Paliativo €... tratamento paliativo ¢é..
tentar colocar ele numa situacéo melhor
pra ele, ndo é isso? Pra que ele tenha
uma... melhor... estilo de vida no
que..que lhe resta.” (E18)

E...Seria tipo... o cuidado para a pessoa
nao sentir dor, né?... N&o... se desgastar
mais, ndo € isso?” (E14)

“Eu estou achando que ele "ta" bem.
Que ele "ta" bem, que ele "ta" sendo
bem tratado..."T4" dando as coisas que
ele precisa, tanto de alimentagdo como
de remédio... Que se ele tivesse vindo
pra ca ha mais tempo, talvez ele ndo
chegasse... nesse estado que ele esta,(...)
Entdo, eu esperava que ele tivesse vindo
antes pra cd...(choro)” (E6)

“Eu vim "do outro", ndo me explicaram
nada. So falou que era melhor pra ele”
(E4)

“Nao, ninguém me explicou nada, nao.
S6 sei as coisas que eu li, s6 mesmo”.
(E13)

E irreversivel, devido a (...) estar muito
avancada a doenca e ela ta tdo
debilitada, ndo tem como... fazer
nenhum tipo de tratamento, como
quimioterapia, “radio", (...). O
tratamento dela é paliativo..., para ela
poder.. descansar...” (E3)

“Que ele esta em estado... terminal, que
ndo tem muita coisa o que fazer por
ele.” (E6)

“Entdo, eles me falaram que... ela... o
caso dela "td" bem grave, que a doenca é
um cancer raro, "td" bem agressivo, ...

1.2 ESTAGIO
AVANGADO DA
DOENGA —

Conjunto de falas que
trazem a compreensdo do
familiar sobre o quadro
clinico do paciente
enquanto uma condigéo de
incurabilidade e
terminalidade e de que o
desfecho da doenga ser& o
obito.

Gongcalves et al (2024) - No recente estudo realizado com
cuidadores no HCIV encontram representa¢des sociais em

primeiro plano de “sem tratamento”, “terminalidade”,
“morte”

Tang (2019) - O luto se inicia quando o cuidador percebe
que a morte € inevitavel. O luto antecipatdrio é uma forma
de preparacéo e os cuidados paliativos ajudam nesse
processo.

Patra et al (2022) - Algumas familias tém esperanga em
melhores opgdes de tratamento curativo e experimentam
intensas emocdes no momento do encaminhamento para
0s cuidados paliativos, sentimentos de devastacéo,
estranheza e medo. Desta forma, comportamentos de

Sentido da compreensao
do avango da doenca e da
finitude, de forma
independente da
aceitacao

Sentido que ndo ha mais
tratamento curativo
possivel, que insistir no
tratamento curativo pode
matar o paciente, e que 0
paciente estd em estado
terminal, pelo estagio

Familias tem conhecimento sobre

inevitabilidade da morte do
paciente, porém nem sempre a
aceitardo
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deu metastase, né? "T4" se espalhando...
e... pelo corpo e progredindo. Por isso
que ela ndo pode mais fazer a...
quimioterapia, porque se ela fizer agora,
corre o risco... de matar ela... mais
rapido.” (E12)

“(...) que ele ndo tem esperanga de vida,
pela idade, ter 89 anos..., por ele... é...
ter voltado com um... um quadro mais
agressivo..., entdo é s6 um milagre, (...)
porque pra medicina, ndo tem mais jeito,
nem pra cirurgia, nem pra fazer
"quimio”, nem radio, nada. Eu consigo
ver hoje... que 0 momento dele vai
chegar... e que... eu ndo vejo, assim, ao
longo prazo, porque eu vejo cada dia ele
ficando mais debilitado.” (E8)

“Uma maneira mais grosseira de falar é
que... ndo tem jeito mais para 0 meu pai.
Meu pai ndo pode fazer... uma cirurgia,
meu pai ndo pode fazer uma...uma
radioterapia, nada. Nao tem mais nada
para ele. Mas a verdade é que eu "t6"
sentindo 0 meu pai assim... Assim...
vocé sabe que 0 meu pai “td" indo
embora aos pouquinhos....” (E19)

“O médico conversou que...¢... ia
transferir ela pra c, fazer tratamento
paliativo, que ndo... ndo tinha mais
resultado... Tem trés meses que ela
"tava" fazendo quimioterapia, ... e ndo
"tava" tendo mais resultado...(...). Ea
gente ja "tava" esperando esse momento
qualquer uma hora, né?Ja... A gente ja
sabe, que ela é de idade (...) Que eu vou
perder a minha avé. (voz chorosa). (...)
E uma coisa que a gente sabe que vai
acontecer, mas.... a gente ndo quer
aceitar.” (E15)

“Eu queria a cura do meu filho, né?...
Mas..(choro).-Eu sinto que meu filho
ndo vai resistir (choro). Eu sinto que ele
ndo vai aguentar (choro), sabe?” (E4)

“A pessoa "ta" ali hoje, amanha a gente

evitagao, resisténcia e medo sdo comuns. Suporte e
informacéo facilitam melhor enfrentamento.

avancado do cancer e vai
falecer do cancer num
futuro breve.
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ndo sabe se vai "t4" com a gente
mais...(choro)” (E5)

“Eles falaram que "ta" "num" estagio

avancado, mas por que ndo pode tentar...

(...) fazer tratamento de quimioterapia,
de radioterapia, para tentar reverter essa
situacdo? Mas quando voceé entra no..
no...na internet, l4...vocé bota assim
""cancer em estagio avancado no
estdbmago”, no esdfago... Ai "ta"
dizendo, tem pessoas que “tavam™ em
estado grave, avangado, mas foi curado
através da quimioterapia e da
radioterapia. Por que que ndo pode
tentar?” (E10)

“Ndo, nunca tinha ouvido falar.” (E18);
“Ndo, ndo, eu nem sabia.” (E20). “Eu
conheci o HCIII, que é aqui do lado,
mas o HCIV ainda ndo.” (E14)

“Entdo, eu tenho entendimento, porque
eu conheco outras pessoas que ja
passaram por isso, que aqui realmente é
um lugar de... para dar o conforto pro
paciente que ja "ta" realmente no
estado...... igual minha mae terminal.”
(E3)

E... Foi... minha avé morreu aqui, a mée
dele, faleceu aqui. também. Hoje, “t4"
fazendo quatro anos.” (E17)

“O INCA 1II falou muito bem daqui...
Que aqui... Ja é especifico pra... por
causa dele....” (E1); “Foi isso que eles
passaram |4 no outro hospital, e que...
que esse hospital aqui também entende
muito bem, porque ele é voltado ja ha
muito tempo. ” (E12)

“Bem, pra mim foi bem assustador,
porque o que eu ouvia falar é que aqui
era o final. O que eu ouvia era isso, que
aqui era o final, que os pacientes ja
chegavam aqui num estado assim, que
ndo ficaria muito tempo, que ja "tava"
num estado terminal.” (E2)

1.3- FILOSOFIA E
MISSAO DA UNIDADE
DE PALIAGAO

Conjunto de falas que
trazem a compreensdo do
familiar sobre o papel e
missdo do HCIV enquanto
uma unidade de paliagéo
para o cuidado do paciente

Patra et al (2022) - Crengas socioculturais sobre doenca e
morte tem significante papel no acesso ao tratamento em
cuidados paliativos. Pacientes e familiares em geral néo
estdo conscientes de que existem cuidados paliativos e
este estigma dificulta seu engajamento.

O’Connor et al (2021) - O encaminhamento para 0s
cuidados paliativos e a comunicagdo do prognostico de
incurabilidade gera sentimento de ameaga e luto
antecipatorio.

Patra et al (2022) - Ainda persiste o estigma que faz com
que cuidados paliativos sejam percebidos como um
cuidado inferior, como dltima forma de tratamento, morte
e como cuidados ao fim de vida. As razdes deste estigma
estdo associadas as representacdes equivocadas na midia,
a visdo de parte dos médicos e experiéncias passadas de
cuidado com familiares com doencas terminais. Algumas
familias escolhem ndo discutir sobre encaminhamento
para os cuidados paliativos porque sentem que essa
postura representaria uma barreira para a esperanga na
cura do paciente, o que Ihes traria piora na qualidade de
vida.

Gongalves et al (2024) - Cuidados paliativos sdo uma
abordagem e especialidade recente. Apesar da indicagio
de que deveria ser instituido em paralelo ao tratamento
curativo, para controle de sintomas adequadamente, em
qualquer doenga com potencial risco de morte, na
realidade brasileira isso é algo distante e se aplica

Sentido do estigma do
HCIV desvelado como
ameagca a vida do
paciente

Sentido de um hospital
especifico para pacientes
terminais, o que gera
sentimento de medo e
tristeza nos familiares pela
sensacéo de confronto
antecipado com a morte e
receio de que haja descaso
com os pacientes e até
antecipacéo provocada do
obito.

O encaminhamento para o0 HCIV
concretiza o prognéstico de morte e
finitude
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“Eu quando vim pra ca anteontem com
ele... (choro)...Meu coragdo "tava" muito
acelerado... Porque eu ndo sabia o que
eu ia esperar, quando chegasse aqui...
(choro)” (E5)

“Eu tive essa resisténcia, ... Primeiro
que... eu ndo tinha boa referéncia daqui.
(...) que todo o... comentario é que... 0
paciente vem... em fase terminal e que...
é raro um sair, né? Tem uns que saem...,
vai pra casa, ficam uns dias, mas...
(...)Eu... falei: eu vou assinar..."sa" por
que? A vida do meu pai pertence a
Deus. O que acontecer 14, vai ser
vontade do Senhor. N&o vai ser o
hospital que vai matar ele, que nem
muitos relatam.” “E8)

“Eu fico com muito medo... de alguém...
fazer alguma coisa pra, por exemplo,
acelerar...acelerar essa doenca. Muito
medo. (siléncio) “Porque antes de vocés
chegarem até a gente, muita gente fala
muita coisa, porque eu comecei a ouvir
sobre isso no hospital. Quando...
falaram... (...) que 0 meu pai era...era um
caso de atendimento paliativo, af
"vinham" muita gente falando, muita
informagao chegando, né? - O, cuidado
que l4 eles vao acelerar e seu pai vai
acabar morrendo...” (E19);

normalmente apenas na fase de fim de vida.

Sim. Ajuda bastante, entendeu?”
(E9)“Claro, claro, que pode...(choro)”
(E6)

“Possa ser mais pra frente...” (E11)
“(choro, siléncio)” (E12)

“Eu acho que sim, se ¢ "paliativo", e se
é um local pra tratar, tanto paciente, (...)
mas o acompanhante também, que da
suporte ndo sd a um, mas 0s
acompanhantes que esta junto com ele.”
(E®)

“Acho que, se a equipe der o amparo
certo..., vai deixar tudo mais facil.”

1.4- EQUIPE
PALIATIVISTA COMO
REDE DE SUPORTE
PARA O FAMILIAR

Conjunto de falas que
evidencia a percepcao do
familiar da equipe
multiprofissional do HCIV
como uma rede de suporte
capaz de minimizar o
sofrimento psiquico e os
riscos de complicagdes do
processo de luto

Patra et al (2022) - Algumas familias percebem a
internacdo em cuidados paliativos como suporte crucial
para encarar o medo da terminalidade, sentem que prové
alivio, respeito e conforto para a familia. Eles se sentem
seguros e confortaveis com o suporte fornecido pela
equipem o que os ajuda a desenvolver melhor
enfrentamento da condicao de perda (previne
complicagdes do luto).

Hisamatsu et al (2020) - A equipe multiprofissional em
cuidados paliativos tem o papel de ajudar esposas com
altos niveis de distress e dor emocional a lidar com suas
emoc0es e encarar a perda. Essa expressdo de sentimentos
de forma bem-sucedida pode prevenir processos de

Sentido das necessidades
de informacéo e
orientacdes sobre quadro
clinico e progndstico
como preparagao para o
luto

Os cuidadores familiares
desejam receber mais
informacdes sobre quadro
clinico, plano de cuidados
do paciente, intervengoes e
prognéstico do paciente,
acreditando que isto

Sentido das necessidades de
informacao sobre a situagdo
clinica do paciente e orientagdes
para o cuidado prético até o fime
para a perda futura

Informacao sobre avango da doenca
e terminalidade como uma forma de
controle e preparacéo para a perda
do familiar e para um luto menos
doloroso
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(E14)

“Bastante... Fico feliz do jeito que as
pessoas me tratam... Se eu "t6" triste,
perguntam... Se eu quero conversar...
(...) Pode, pode sim.... Pode muito. Eu
acho que eu... fico mais forte até pra
cuidar dela. Entendeu?” (E16)

“Sim... E porque... a gente se sente
acolhido, né?... A gente se sente
protegida, acolhida, porque a gente sabe
que a gente pode contar, né?... (choro)...
Entendeu?... Porque pra falar a verdade,
a Unica pessoa que a gente po... pode
contar é com a equipe, né?....
Entendeu?... (voz chorosa)” (E17)

“Uma equipe bem estruturada, uma
equipe bem preparada para lidar com a
situacdo, eu acredito que... Vai ser o
suporte necessario que a familia precisa.
Porque o cuidado ndo é sé de quem ta
doente ndo, é de todo mundo!... “ (E19)

“Ah, eu acho que vai ser positivo.
Entendeu? E..eu... eu acho que eu fico
muito bem preparada.” (E18)

“Eu t6 me sentindo assim muito
acolhida. (...) Olha..., eu tenho recebido
daqui... um suporte total. (...) de
conversar com 0 médico, de conversar

com a nutricionista, da fisioterapeuta. E.

Do momento que eu entrei ali na
recepcéo, eu fui recebida com
acolhimento, com... dignidade, com
humanidade (...) E... sdo muito claros...
comigo Isso pra mim "ta" sendo assim...
fundamental.”(E3)

“Eu acho que elas me acolheram muito
bem, sabe? Me passam um carinho
assim, uma seguranca, porque s6 em
casa que eu ia ter essa seguranga que eu
td tendo aqui, a minha familia
comigo...eu td tendo o apoio delas aqui
como se fosse uma familia..., cuidando
de mim, tanto de mim, como dele. O
apoio do pessoal aqui, pra mim, é

complicacéo do luto.

Zomerdijk et al (2022) - A formagcéo de vinculo entre
equipe e cuidadores representa importante papel no
suporte aos cuidadores em desenvolver estratégias para o
enfrentamento da deterioracio da sade do ente querido e
lidar com seu processo de morte, suprindo suas
necessidades de preparacdo. Conhecer suas necessidades e
preferéncias é a base para a construgao deste vinculo e
preparacéo.

Morris et al (2020) - Cuidado compassivo, com
comunicagdo empatica, e consideracdo pelos e cuidadores
podem ser fatores de protecao para os cuidadores
familiares contra o luto complicado

Tang (2019) - A equipe de cuidados paliativos pode se
constituir como uma importante rede de suporte para 0s
cuidadores, quando identificam e atendem suas
necessidades durante o processo de cuidado.

Roen et al (2018) - A relagdo pessoal com os profissionais
de satide como um fator de resiliéncia particularmente
importante para os cuidadores familiares.

favorece a preparagéo para
a perda do ente querido
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excelente.” (E4)

“A... a psicologa me escuta, conversa
comigo. Ontem eu conversei. com a...
é... a assistente social...(choro)
Simpética, também. Conversa comigo...
Por enquanto, eu néo tenho o que falar
de nada daqui. Mas.. quando vocé fica
acostumado num...num lugar... Quando
Vocé vem pra outro, né?..(choro) E
diferente...” (E5)

11 NECESSIDADES DE
INFORMAGCAO E
ORIENTACOES
Conjunto de falas que

caracterizam as necessidades

de comunicagao e
orientagéo, de modo a

permitir o manejo clinico dos

cuidados dos pacientes, na

atual fase da doenga com as

suas possiveis evolugdes e
prognosticos

Bem, eu queria sempre ficar por dentro
de tudo, por mais que fosse dificil, que...
sempre eles falem, assim, areal.. (...)
Né&o quero ser poupada de nada,
entendeu? Nao. Quero saber de tudo.”
(E2)

“Eu gostaria de ficar a par de tudo. Isso,
iss0...Tudo!... Seja bom, seja ruim, eu
queria saber de tudo. Todos 0s
procedimentos que fo... forem fazer com
ele. E 0 que eu quero agora, no
momento.” (E17)

“Eu... gostaria de ter... recebido um
pouco mais de informacéo, eles me
deram até bastante informagao, mas... eu
acho que poderiam ter falado um
pouco...me... melhor, um pouco mais...
compreensivel.”(...) Nao... faltou
informacdes, mas eu acho que eles ja
sabiam de algumas coisas que eles
poderiam ter falado um pouco antes”.
(E14)

“E...Tipo assim, ele ti fazendo uma
radioterapia l1a no INCA I. Eles ndo
passaram pra gente se é... pra, tipo
assim, neutralizar o tumor, o tumor néo
crescer mais, ou se € s6 pra... amenizar a
dor dele. (choro) Queria que as “coisa”
fossem mais esclarecida.” (E10)

“Entdo, eu preciso ficar sabendo de
tudo. E eu num... t& bem esclarecido. Eu
sei que ele tem cancer, gue t indo pra

11.1- Quadro clinico e
progndstico

Conjunto de falas que
trazem a necessidade do
familiar de ser informado
sobre a situagdo clinica,
prognostico e o plano de

cuidados atual do paciente.

Ullrich et al (2021) - No inicio da internagdo em CP tanto
como nos Gltimos 7 dias de vida do paciente a necessidade
classificada como a mais importante foi relacionada a
informacdes sobre mudancas na condigdo do paciente.

Alam et al (2020); Petursdottir et al (2020); Lima;
Machado (2018) e Walsh et al (2020) - Cuidadores
apresentaram a necessidade informagao sobre sinais e
sintomas que identificam a proximidade da morte e
terminalidade, o que acredita-se que facilitaria o processo
de luto.

Mori et al (2018); Patra et al (2022) e Tarberg et al (2019)
- Informacéo apropriada, sobre proximidade da morte
permite a tomada de decisdes e que familiares passem o
tempo suficiente com o paciente, preparando-se para a
perda e o luto.

Zomerdijk et al (2022) - A comunicagao clara sobre o
prognéstico como um facilitador para o ajustamento do
processo de luto e preparacéo dos cuidadores para
passarem tempo de qualidade com o paciente, construindo
memérias afetivas significativas.

Sentido das necessidades
de informacéo e
orientagdes sobre quadro
clinico e prognéstico
como preparagéo para o
luto

Os cuidadores familiares
desejam receber mais
informacdes sobre quadro
clinico, plano de cuidados
do paciente, intervengoes e
progndstico do paciente,
acreditando que isto
favorece a preparacéo para
a perda do ente querido.

Sentido das necessidades de
informacdo sobre a situacéo
clinica do paciente e orientagdes
para o cuidado pratico até o fim e
para a perda futura

Informagao sobre avango da doencga
e terminalidade como uma forma de
controle e preparac¢éo para a perda
do familiar e para um luto menos
doloroso
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outros 6rgaos sim, mas que proporcao,
que violéncia? Qual é assim, 6, é...
através dos exames, né? 6, agora ja foi
pra ca, agora ja ta la.... Eu quero saber.
Eu como filha, eu preciso viver meu luto
antes que ele morra. Eu néo posso ser
pega de surpresa. Eu ndo quero ser pega
de surpresa.” (E8)

“Ah, eu tenho. Quero saber se... ele vai
conseguir voltar ainda pra casa, se ele
vai terminar aqui mesmo.... Como é que
vao ser 0s procedimentos? Tudo eu
tenho, né? Nao sei o que vai acontecer.”
(E18)

“E uma orientacéo pra... os cuidados até
o final da vida da minha mae, né?
Aprender, né? O que que eu posso
melhorar, porque eu sou sozinha, eu sou
filha Ginica, ti entendendo? “Ndo... A
Unica coisa que eu "td" preocupada...
é.... é...em casa, né? Assim, como é que
vai ser? Dependo das pessoas pra me
ajudar, voluntarios.”(E11)

“Bem, eu acho que eu vou ter uma ajuda
aqui de como lidar com ele, com a
situacdo em casa, no dia a dia.(...). Eu
acho que aqui eu vou ter essa ajuda de
ndo ficar tdo perdida sem saber o que
fazer. Aqui eu acho que eu vou ter esse
suporte de saber como lidar com tudo
isso. Até chegar numa fase pior eu vou
ter um apoio, né?” (E2)

Espero que nem venha a se engasgar.
Mas se isso ia acontecer? O que eu
faco? Qual é o procedimento? Porque
ninguém me orienta:-0, se isso
acontecer, vocé faz isso!” (E19)

11.2Como cuidar do
paciente

Conjunto de falas que
expressam necessidade do
familiar de receber
orientagao e treinamento
da equipe multidisciplinar
sobre como cuidar do
paciente de forma mais
adequada em funcéo do
quadro clinico.

Hisamatsu et al (2020) - Esposas tem necessidade de
serem orientadas sobre como cuidar do paciente,
especialmente em casa.

Kenten et al (2019) e Tang (2019) - Cuidadores tem
necessidade de ser informados sobre como cuidar do
paciente de forma adequada.

Sakashita et al (2018) e Ullrich et al (2017) - Necessidade
de suporte dos cuidadores para problemas praticos do
cuidado, como posicionamento do paciente

Sentido das necessidades
de informacéo e
orientacgGes para
continuar cuidando do
paciente

Cuidadores familiares
desejam se capacitar para o
melhor cuidado e suporte
ao paciente, na internagéo
ou no domicilio numa
possivel alta hospitalar.

Familiar se preocupa em poder
fornecer ele mesmo o melhor
suporte ao paciente até o fim de
vida do mesmo, porque esta passa a
ser uma necessidade sua também

“No momento da partida dela, eu
gostaria muito de ter uma orientacéo,
porque eu ndo sei resolver nada... E s6
tem como se preparar... pra isso ai. Eu
ndo sei como é que eu fago pra
resolver... enterro, documentagéo, nada.

11.3-Direitos sociais civis e
previdenciarios

Conjunto de falas que
exprimem necessidade do
familiar de ser esclarecido

Zomerdijk et al (2022) - A importancia do suporte pratico
oferecido pela equipe de cuidados paliativos, incluindo
equipamentos que permitem o cuidado no domicilio,
orientagdes sobre o cuidado, servicos e ajudas
comunitarias.

Sentido das necessidades
de informacéo e
orientacdes sobre direitos
sociais civis e
previdenciarios por
maior estruturae

Suporte pratico a respeito de
beneficios sociais e beneficiarios é
outro aspecto importante que deixa
o0 cuidador familiar mais seguro e
capacitado para o melhor cuidado
do paciente neste momento da




43

(..)E s6 realmente... 0 suporte
burocratico, porque eu num... nunca
lidei com isso. E... N&o faco ideia nem a
quem perguntar.” (E3)

“Assistente social é se vocé precisar de
alguma coisa, tipo assim, ah, eu preciso
de... ligar pra fulano, eu preciso é... ndo
sei, de alguma coisa pra minha mée,
até..., no caso financeiramente, ndo sei,
o que eles podem fazer, né?”(E9)

“E, ajuda de fralda... Fralda, eu gasto
muita fralda.” (E11)

sobre como acessar direitos
e beneficios sociais, civis e
previdenciarios do paciente
em funcédo da condicdo
doenga incuravel e
terminal

Wang et al (2018) - Necessidades de suporte financeiro e
beneficios governamentais sociais foram apontadas como
ndo atendidas por (60,9%) dos cuidadores

Chua et al (2020) e Tang (2019) - Cuidadores
apresentaram a necessidade de serem informados sobre
beneficios, programas, direitos sociais e ajudas financeiras
governamentais.

seguranga para continuar
cuidando

Cuidadores familiares
identificam que precisam
de suporte pratico
previdenciario e social para
0 cuidado ao paciente

doenca

111-NECESSIDADES
PSICOEMOCIONAIS DOS
CUIDADORES
FAMILIARES

Conjunto de falas que
caracterizam as necessidades
psicoemocionais dos
cuidadores mediante esta
posicdo de acompanhamento
de um familiar recém
transferidos para o
tratamento em cuidados
paliativos exclusivos

Ver meu filho sé nesse estado, pra mim,
d6i muito. E muito doloroso vé-lo
assim. (choro).E uma dor muito grande,
sabe? (choro) E uma dor que eu ndo
quero que ninguém passe por essa dor.
Eu queria a cura dele...” (E4)

“Al, eu sinto uma angustia tdo grande...
Ai eu fico agoniada... angustiada... De
ndo poder fazer nada. A gente ndo pode
fazer nada. So esperar.”( E1)

“Eu sinto... (voz chorosa) tristeza. E o
que eu sinto. Que eu poderia... fazer
mais do que eu “t6 fazendo" (choro) pra
ajudar ele a se recuperar.(siléncio,
choro)... Porque ele s6 tem 46 “ano”
(choro), ele ainda tem uma vida pela
frente (choro). E ele tem tanto sonho...
(choro)* (E10)

“Entdo, eu to... (choro) Sem chao,
né?...Por causa disso tudo... (choro)...A
gente é casado ha muito tempo, ha
muitos anos...Eu amo tanto aquela
pessoa... (choro) mexe com toda a
familia isso. (choro). A nossa familia é
muito grudada. (...)E muita tristeza que
eu tenho. Muita. Eu tenho vontade de
ficar quieta...de ficar...s6 dormir.... E um
dia acordar, sei la... Saber que isso tudo
passou...(choro) S6 chorar... S6 0 que eu
fago.... S6 choro.” (E5)

111.1-Apoio e acolhimento
do familiar

Conjunto de falas que
denotam a vulnerabilidade
emocional do familiar e 0
sofrimento psiquico
decorrentes do
acompanhamento de um
ente querido em condicdo
de terminalidade, bem
€omo seu préprio
reconhecimento de suas
demandas pessoais por
acolhimento, cuidado e
suporte psicoldgico/e ou
por parte da equipe

Aradjo e Leitdo (2012); Figueiredo et al (2017) e Tang
(2019) - Cuidadores de pacientes com cancer em cuidados
paliativos exclusivos tendem a experimentar sentimento
de impoténcia e angustia, ansiedade e exaustdo frente a
dificuldade em aliviar o desconforto do paciente. A etapa
final do tratamento é permeada por desilusdes, sofrimento
e intensa carga de trabalho para o cuidador familiar, assim
traz vulnerabilidade e risco de adoecer por fadiga severa,
impoténcia associada a incapacidade de acabar com o
sofrimento do outro, o que gera predisposicdo a doencas
psicolégicas

Ullrich et al (2017) - Tristeza em 83% dos cuidadores e
exaustdo em 80% da amostra

Oechsle et al (2019) - Esgotamento emocional em 95%
dos cuidadores em familiares de pacientes transferidos
para cuidados paliativos exclusivos diretamente para a
internacdo. Na proximidade de cuidados ao fim de vida, o
estresse emocional do cuidador pode exceder o do
paciente.

Roberts et al (2020) e Zomerdijk et al (2022) - Cuidadores
identificaram sua prépria necessidade de suporte
psicolégico, entendendo que o luto ja comega antes do
6bito

Tarberg et al (2019) - Precisar desempenhar o papel de
cuidador e ao mesmo tempo de familiar trouxe prejuizos
para esta possibilidade de ser totalmente familiar, viver
emocdes e destinar tempo a convivéncia com o paciente

Bachner et al (2020) e Petursdottir et al (2020) -Ser
cuidador familiar de um paciente com cancer em cuidados

Sentido das necessidades
de apoio e acolhimento
devido as demandas
psicoemocionais do
cuidador familiar: a
consciéncia da condigédo
de vulnerabilidade
psicolégica dos
cuidadores atrelada a seu
desejo de continuar
cuidando

Cuidadores familiares
experimentam intenso
sofrimento psiquico
durante o suporte e
acompanhamento de
pacientes familiares em
cuidados paliativos,
necessitando de
acolhimento e suporte
psicoldgico durante esse
processo, para que possam
continuar exercendo tal
funcéo.

Sentido das necessidades
psicoemocionais dos cuidadores
familiares: consciéncia da
vulnerabilidade psicolégica, da
interdependéncia com o paciente
e fortalecimento para se manter
cuidando até a partida final

Cuidadores familiares representam
uma segunda categoria de doentes a
serem cuidados pela equipe e
reconhecem sua condicéo de
vulnerabilidade psicoemocional,
solicitando apoio pois desejam se
manter como cuidadores.
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“Ele ta perdendo peso, ele ta se
definhando, e a gente junto. Eu ja perdi
5 quilo, entendeu? Entdo, sofre todo
mundo...” (...) Eu t6 tio bombardeada,
mano, tdo bombardeada... que eu nem...,
eu espero mais... algo que venha do
céu..., entendeu? Algo que me... dd uma
estrutura pra mim permanecer. Por qué?
Palavras que tu possa me dar, ou... de
conforto e tal, eu sei que... 0 momento
vai chegar e eu vou... ter meu luto, s6
isso... s0 iss0.” (E8)

“Me sinto arrasado, né?... Eu choro
muito, eu ndo "guento”, entendeu? j&
"t6" 24 "ano" com ela. "Td" sentindo,
né? Que a gente sofre junto, né? ” (E20)

“Apoio psicologico, né? Porque... a
gente pensa que as vezes td bem e ndo
t&, né. (pausa) E muito triste. Eu preciso
de um apoio psicolégico, emocional,
entendeu? Porque... ninguém é de ferro,
né, amiga?. Quando se fala no fator
mae, é.. ¢ um...6 um bem precioso, né?...
Meu sentimento é de dor... T6 vendo
minha mae morrendo cada dia. E a
situacdo dela foi se agravando... por
motivo de fila... de espera. Entendeu?
Por um problema, que poderia ter sido
resolvido ha mais tempo, e ndo foi pelo
nosso sistema Gnico de salde que ndo
funciona muito bem. E muito triste isso
que eu t6 passando. N&o sou eu que
passo ndo, sdo milhares de pessoas. Tem
gente que morre, e ndo chega nem ser
atendida.(choro)” (E11)

“A mesma dignidade que o meu pai
precisa e merece ter, a gente também
merece, né?. As vezes, é um ouvir, ou
(...) é falar alguma coisa pra... gente, que
acalente a gente. As vezes, é um abraco.
E um acolhimento, né? Olhar pra gente
como ser humano, realmente.. (...) que
eu preciso estar bem pra eu cuidar do
meu pai, né? A gente "ta" aqui, a gente
também fica muito vulneravel, né?(...) A

paliativos traz multiplos efeitos sobre a salide mental que
podem persistir apos a morte do paciente, como distress,
sintomas depressivos, ansiedade e complicagfes do luto.

Oliveski et al (2021) - Cuidadores familiares
apresentaram sentimentos de impoténcia e culpa, por ndo
conseguirem conter o avango do cancer sentimento de
reparagdo. Tentativa de manter-se forte.
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gente acaba adoecendo junto com a
pessoa, né?... me vejo num bolo de
neve, né?... Tento me... administrar,
administrar as minhas emogdes, 0s meus
sentimentos ... Me sinto assim [vazio],
muito impotente. Mas... eu fico com
medo... do que pode acontecer. Até
mesmo da minha reacgdo. Porque assim,
eu "t6" aqui..., "td6" me fazendo de forte.
Mas s6 Deus sabe, né?.... Como é que a
gente fica, por dentro.” (E19)

“N&o... Eu s6 "t"... muito ansiosa...

Quero ficar muito tempo perto dela...
"T6" com medo que o pior aconteca.
(choro)” (E12)

“Por isso que eu ndo vou pra casa, fico
com ele direto. Eu "t6" com ele desde o
inicio...porque eu quero aproveitar
(choro) o que eu puder do meu filho...”
(E4)

“A minha tia ficaria assim, mais
tranquila, eu acho. Ficar junto.. com a
familia, estar vindo até a clinica. A
gente estar sempre junto.” (E13)

“A gente "ta" revezando todo mundo....
Tentando "t4" muito préximo, nesse
momento, aproveitar 0 maximo que a
gente... conseguir, a gente ta fazendo ja
0 que... a gente precisa: curtir cada
momento, com ela.” (E15)

“Nesse momento, N80 preciso de nada
ndo... (...) N&o passa nada na cabeca, eu
s6 penso em ficar com ela... "vé" se ela
"ta" melhorando, e que... tem gente
"pra" ficar com ela... pra néo ficar
sozinha...” (E20)

111.2- ESTAR JUNTO DO
PACIENTE

Conjunto de falas que
exprimem necessidade do
familiar de estar presente
ao lado do paciente na
internacéo, oferecendo
apoio e suporte emocional
a0 mesmo devido a sua
vulnerabilidade em funcéo
de seu quadro de
terminalidade.

Hisamatsu et al (2020) e O"Connor et al (2021) -
Encontraram entre os cuidadores necessidade de estar
perto do paciente até o fim.

Lima e Machado (2018) - Cuidadores no HCIV
expressaram desejo de estar ao lado do paciente 0 maximo
de tempo possivel, como uma estratégia para se despedir
aos poucos e diminuir a sensagao de impoténcia,
transformando essa experiéncia em algo significativo.

Oliveski et al (2021) e Madsen et al (2019) - Cuidadores
familiares tem a necessidade de estar ao lado dos
pacientes até 0 momento do 6bito, o que traz sentido a
esta vivéncia

Sentido da necessidade de
estar junto do paciente:
aproveitar o tempo de
vida

Sentido de necessidade do
familiar de estar ao lado do
paciente acompanhando
esse momento dificil,
zelando pelo seu bem-estar
e criando memérias
positivas

Sentido de que aproveitar o tempo
de vida do paciente, construindo
memdrias positivas em que o
familiar se sente podendo trazer
bem-estar ao paciente contribui para
elaboragdes positivas do luto

Que cuide dele, até onde possa, né?
Que... ndo deixe ele sofrer. Eu ndo quero
ver ele sofrer, eu ndo quero ver ele
sentindo dor.” (E17)

“Me ajudar como? Eu ndo tenho ideia de

111.3-PACIENTE ESTEJA
BEM CUIDADO
Conjunto de falas que
exprimem necessidade do
familiar de ter a percepgéo
de que o paciente esta

Lima e Machado (2018) e Tang (2019) - Cuidadores
apresentaram a necessidade de que os sintomas do
paciente estivessem controlados e o paciente estivesse
confortavel, o que diminui a dor do processo de morte
para ambos.

Sentido da necessidade
do cuidador de ter o
paciente bem cuidado: a
interdependéncia entre
cuidador familiar e
paciente

Paciente e familia representam uma
unidade de cuidado que ndo pode
ser considerada ou cuidada em
separado, sendo, portanto,
imprescindivel considerar as
necessidades do cuidador familiar
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como me ajudar. Eu preciso que ajude
ele... ele...” (E6)

A mim, por enquanto... Nada, né?
Porque... A minha prioridade mesmo...
E ele, né?... E... Minha preocupacio é s6
ele.” (E1)

“Ndo. Para mim, ndo. O melhor para
mim, ¢ que cuidem... cuidem bem dela.”
(E14)

“Ah... (choro) Eu quero que faga pela
minha mae. (choro) Que ela que t&
precisando no momento. Eu... ndo sei o
que dizer...Eu quero que ela fica bem
mesmo. Al, eu fico bem. (choro)” (E12)

Porque assim, o sofrimento dele virou o
meu sofrimento (..)“Eu... eu hoje, no
momento, eu nem penso em mim.... Eu
penso mais.... nele.” (E8)

“Ja fazer o que eles estdo fazendo, que
fazendo pra minha mae ja ta fazendo pra
mim, né?” (E9)

“Olha, eu ndo tenho nem pensado muito
sobre mim, na verdade, né? Aqui, eu
penso muito sobre 0 meu pai. Um
parente nosso estando aqui, se ele for
bem tratado, a gente também... se sente
acolhido, a gente também fica bem, né?
(...) A gente... a gente se envolve muito
com... com eles. E a gente sente muito
tudo o que eles sentem...” (E19)

sendo bem cuidado no que
compete ao controle de
sintomas e respeito a sua
dignidade e
individualidade.

Chua et al (2020) e Wang et al (2018) - Necessidades ndo
atendidas dos pacientes afetam esgotamento do cuidador
familiar.

Areia et al (2017); Roberts et al (2020) e O"Connor et al
(2021) - Cuidadores colocavam as necessidades do
paciente em primeiro plano, muitas vezes nao as
identificando as suas proprias.

Oeshle et al (2019); Tang (2019) e Ullrich et al (2017) -
Conceito de autonomia relacional entre cuidadores e
pacientes em cuidados paliativos: significa que eles
sofrem em relagéo a cada um dos outros pacientes e seus
familiares representam uma unidade de cuidado em
cuidados paliativos. Ha interdependéncia entre eles.

Sentido de que o vinculo
afetivo e de cuidado entre
paciente e familiar é tdo
grande que as necessidades
do familiar sdo priorizadas
em relacdo as suas proprias
necessidades

na transicéo para os cuidados
paliativos exclusivos.

“Bem, eu sei que ele veio pra ca porque
a doenca dele t& um pouco avangada,
né? Pra vir pra ca, tem cura sim, porque
nada pra Deus ¢ impossivel” No meu
entendimento é assim:.... Ele vem pra
c4, alivia as dores dele... Volta pra
casa... E ele pode viver com essa doenga
até... quando Deus quiser, né? Se for da
vontade de Deus, curar ele, ele vai ser
curado. Se ndo for... Seja 0 que Deus
quiser, sabe?” (E4)

111.4- MANTER
ESPERANCA

Conjunto de falas que
expressam necessidades
dos cuidadores familiares
de manter pensamentos e
Expectativas positivas
sobre o desenrolar do
tratamento no futuro,
apesar de terem

Figueiredo et al (2017) - Apesar da ciéncia da
incurabilidade da doenca, muitos familiares tém
necessidade de manter esperanca no futuro e na cura,
muito pautados na base da fé religiosa e da espiritualidade
como recurso de enfrentamento.

Santos (2019) - A religi&o e a espiritualidade vao dando
significado a negacdo dos cuidadores familiares, que
mesmo compreendendo a morte como natural, justificam
non poder de Deus a fuga da realidade, ficando a espera
de um milagre. A familia vive os eventos da doenga e lhe
atribui significado, passando a reagir ao contexto de

Sentido da necessidade de
manter esperanga e seus
diferentes niveis de
manifestacéo

A expectativa positiva a
respeito da evolugéo do
desenrolar do tratamento
no futuro é uma
necessidade do cuidador
que ndo tem relacdo com a

Sentido de que cuidadores

familiares de pacientes em cuidados

paliativos tem necessidade de
alimentar expectativas positivas

sobre o desenrolar da do tratamento

do paciente no futuro, para se
manterem na condicdo de
cuidadores.
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“E para ir para outros 6rgdos, pode ser
daqui a um més, daqui a uma semana,
ela pode ter a faléncia do figado, ela
pode ter insuficiéncia respiratoria e... vir
a partir...(mas ) Pra Deus nada é
impossivel? Ela pode ter uma melhora?
Pode!. Sim!...” (E3) -

“Sim, eu fico triste, com medo, mas,
novamente, eu tento ndo pensar muito
nisso.” (E14)

“Eu ndo sei, meu bem, eu ndo quero
falar isso ndo. Nem idéia..., isso me...
incomoda.(...) Ainda ndo pensei no que
pode acontecer no futuro, ndo.(...) Ndo
tenho nem idéia... Pensamos s6 no
momento.” (E13)

“Eu ja sei... 0 que eu tenho que saber,
que o médico ja me explicou. T6"
consciente, que ela ndo vai ficar boa....
Mas que... Ela pode viver por muitos
anos, muito tempo ainda... Sendo
tratada, sendo cuidada direitinho, que
nem ela ta sendo aqui. E eu acredito,
tenho fé. Isso vai acontecer. Entdo..., eu
ndo quero que ninguém fique falando
coisas negativas... pra mim. Eu prefiro
s0... pensar coisas boas. Até que...
aconteca. alguma coisa de ruim, né?
...Mas até la... Espero que amanha ela
"teja" melhor que hoje e assim vai
sendo, até ela ficar boa de vez.” (E16)

..“Até agora, tem hora que eu fico, "po",
serd gque meu pai tem mesmo essa
doenca? Serd que é isso mesmo? Serad
que ndo erraram, né? A gente fica até
buscando algum erro, né? "Pg", ser& que
deu um erro? Serd que realmente é

isso?” (E19)

“Ter alta pra ficar um pouco em casa
com as criangas”. (E10)

“Uma chance de voltar pra casa, de ter
alta, né? (choro)... Melhor. Ficar mais

informacdes e
entendimento a respeito da
incurabilidade da doenca.

acordo com a interpretagéo que faz.

Oliveski et al (2021) - Familiares tem necessidade de
manter esperanca, apesar de todos os elementos que
denunciam o declinio do paciente e também para
incentivar o paciente e para que ele acredite no seu
restabelecimento.

O’Connor et al (2021) - Cuidadores tem necessidade de
manter esperanga.

Oliveski et al (2021) - Familias tem necessidade de evitar
pensar e falar sobre a morte, na expectativa de que ndo
falar possa afastar o sofrimento e adiar a morte.

Hisamatsu et al (2020) - Esposas evitavam pensar ou falar
na proximidade da perda e pensar no futuro.

Hisamatsu et al (2020) - Esposas tem expectativa de que o
paciente possa voltar para casa, bem como necessidade de
manter seu apego a esperanga. A equipe precisa entender
sua dificuldade de aceitar facilmente a perda.

Lee et al (2022) - Necessidade de manter a esperanca
entre os cuidadores, que pode ser ajustada a esperanga do
prolongamento da vida do paciente ou de que este ndo
sofra.

Oliveski et al (2021) -Sentimento de esperanca é uma
necessidade em todas as fases da doenca e é redefinida a
medida que a doenca progride. Da expectativa na cura,
muda para a melhora da qualidade de vida e para uma
morte tranquila e digna.

Morris et al (2020) - Necessidade de manter a esperanca,
vai da esperanca pela cura para uma transicao para a
extensdo do periodo de vida, ou um milagre para o
conforto e fim de vida com significado.

compreensdo do quadro de
incurabilidade, e precisa
ser reconhecida e
respeitada pela equipe
multiprofissional em
cuidados paliativos
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confortavel, "t4" mais entre nés” (E13)

“E, ja que ndo tem como, a cura, que
pelo menos ele consiga melhorar, né?
Ter uma qualidade de vida melhor, né?
Porque em casa os sintomas estavam
péssimos, ele tava muito ruim. Entdo, eu
espero que eles consigam, na medida do
possivel, deixar ele bem, né? Bem,
melhorar os sintomas mesmo. Ele possa
se alimentar, ficar um pouco melhor,
né?” (E2)

“Se ele "ta" no fim, que ele tenha um
fim digno. Com cuidado, com carinho. E
0 que eu espero. Nao posso... desejar...
mais do que isso. Que ele tenha o
tratamento que ele precisar ter, para ndo
sofrer tanto.” (E6)

“E eu vim pedindo assim em diregdo a
Deus, que era pra ele abrir uma porta,
que era pra pelo menos ela... ter um
tratamento digno, e assim ta sendo feito,
né?” (E11)

“Nao quero ver ele sofrer... Entendeu?
Eu quero que ele v4, eu ja sei que ndo
tem outro jeito..., que ele ndo sofra.
(...)Que ele faca a passagem dele o mais
tranquilo possivel, né? Se é que é
possivel, que a gente ndo sabe, né? Mas
que ele ndo... ndo.. ndo sofra, ndo sinta
dor, ou nada disso. Que ele faca a
passagem dele tranquilo, sabendo que eu
"t6" por perto...” (E17)

“Eu pego e oro a Deus pra que...¢... isso
ndo se alongue, que ve... ele venha a se
desapegar aqui da Terra, porque existe
uma vida eterna fora... da Terra, e que
ele tem que se apegar ¢ nisso.” ( E8)

“Eu peco a Deus, eu sou evanggélica,
mas eu peco a Deus... Se... é para ele
partir.., que Deus leve logo, para ele ndo
ficar sofrendo.” (E6)

“O momento que ele tiver que ir, ele vai.
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Mas, enquanto ele estiver aqui, eu
gostaria muito, muito mesmo que ele
vivesse.” (E19)

Fonte: a autora, 2024.
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ANEXO A - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)

o” =, INSTITUTO NACIONAL DE

{INCA CANCER JOSE ALENCAR W
GOMES DA SILVA - INCA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: ESTRATEGIAS PARA TRANSICAO E ACOLHIMENTO DOS FAMILIARES DE
PACIENTES COM CANCER AVANCADO EM CUIDADOS PALIATIVOS
Pesquisador: MARIA LUCIA DE FREITAS PEQUEND
Area Teméatica:
Versdo: 2
CAAE: 67343023.5.0000.5274
Institulgdo Proponente: Hospital do Chncer [V
Patrocinador Princlpal: Financamento Proprio

DADOS DO PARECER
Mamers do Parecer: 5.970.441
Apresentagho do Projeto:

Conforme o Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no. 5.948 992, de 16/032023.

Objetive da Pesquisa:
Conforme o Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no. 5.948 992, de 16/032023.

Avallagdo dos Riscos & Beneficlos:
Conforme o Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no. 5.948 902, de 16/03/2023.

Comentarios & Conslderagdes sobre a Pesqulsa:
Conforme o Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no. 5.948 902, de 16/03/2023.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacio obrigatbria:
Mao hé. Todss as pendéncias foram respondidas.

Recomendacies:
Mao hd. Todas a8 pendéncias foram respondidas.

Emdorego:  RUA DO RESEMDE., 128 - BalLA, 204

Badro:  CENTRD CEF: 20.231.092
UF: RJ Municipio:  RIO DE JAMEIRD
Tolofone:  [21)3207-4550 Fax: (Z1j3207-4558 E-mall: cepffinca . govbr

Pagna 0 da 4
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(i"N . INSTITUTO NACIONAL DE

CANCER JOSE ALENCAR W@
GOMES DA SILVA - INCA

Conclusbes ou Pendénclas e Lista de Inadeguagdes:
Trata-s& da andlise das resposias ds pendéncias apontadas no Parecer Consubstanciade do CEP-INCA no.
5048 092 de 16/M032023 (aruivo <Resposta_parecer. doc=):

Continuagis 8 Pansoer: 5 900481

- Mo arquivo "PE_INFORMACOES BASICAS DO PROJETO 2086692 pdf, na segio Hipitese, conforme
rescducan vigente, & por natureza qualitativa de investigagao, cabe preencher apenas indicando que *nao se
aplice® ao presents;

Resposta:

Carmpo hipdtese na Plataforma Brasil preenchido como "N se aplica”.

AMALISE: PENDENCIA ATENDIDA

- Ma redagho de Referénciss, supere-se breve revisio de ordenamento de obras:

Resposta:

Mas referéncizs do projeto fol realizads ordenamento de obras, assim como no campo da Plataforma Brasd.
AMALISE: PEMDEMCIA ATEMDIDA

- Em Apéndice B de arquivo “Frojeto.docs®, pede-se excluir item matricula entre dados coletados de
familiares;

Resposta:

Retirado o item matricula do guestiondnio do projeto.

AMNALISE: PENDENCIA ATENDIDA

- Mo documento “TCLE . doox®, rever termao riscado em inlcio de texio:
Resposta:

Realizada correcio no texio do TCLE.

AMALISE: PENDENCIA ATENDIDA

- Sugere-se, no mesmo documento, explicitar que atendimento psicoldgico, se necessano, serd neste caso
{em decorréncia de intervengio) realizado por colega de pesquisadora em lugar que por ela propria.
Resposta:

Serfo oportunizados, pels pesguisadora, escuts terespdutica & suporte psicoldgico tants logo apds

Emdarego: RUA DD RESENDE, 128 - Sala 304

Balro: CEMTRD CEP: I0.231-082
UF: RS Municiplo:  RID DE JANEIRD
Tolofona: (21320745560 Fax: [37)X207-4556 E-maill: cepdinca.gov.br

Peigina (D da 04
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INSTITUTO NACIONAL DE

(iNCA CANCER JOSE ALENCAR W

GOMES DA SILVA - INCA

Continuagis g Parecar: 5970441

& entrevista, comd &m outno momento gue o entrevistado precise & solicite. Ma auséncia da pesquisadora,
serd disponibilizado atendiments de oufra peicdloga da eguipe de psicolagia do HCIW.

Texto comgido no documenio.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA

- Quanto & TCLE:

1.1 - Mo anguivo “TCLE .docx®, solicie-se & pesquisadora oferecer seu contato &0 final de docurmento.
Resposta:

Disponibilizado o imero de conato por celular da pesguisadora o TCLE.

AMNALISE: PENDENCIA ATENDIDA

1.2 - Hé um nome rabiscado no TCLE. O documento deve ser comigido & reapresentado a este CEP. Solicita
-5 adequacEo.

Resposta:

Comgido texto do TCLE & respresentsdo ao CEF.

AMALISE: PEMDENCIA ATENDIDA

Todas as pendéncias foram respondidas.

Conslderagdes Finals a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa do Institluto Nacional de Cancer (CEP-INCA). de acordo
com as atrbuictes definidas na Resclucio CHS N® 466/2012 & na Norma Operacional CHNS N 001/2043,
manifesta-se pela aprovacio do projeto de pesquisa proposto.

Ressalto ofa) pesquisadora) responssvel deverd apresentar ralabbnos semestrals & respeits do seu estudo.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

Tipo Docunnento Arquive E'umgam Autor Siuagao
Informagaes PE_INFORMACOES BASICAS DO P | 23032023 Aceitio

Emdorego: RUA DD RECENIDE, 128 - SALA, 204

Balro: CENTRD CEF: 20.231-092
UF: RJ Municiplo: RIO DE JANEIRD
Talofona: (2432074560 Fam: [213207-4556 E-mall: cepdfinca.gov.br
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o* , INSTITUTO NACIONAL DE
(I N CA CANCER JOSE ALENCAR %"Wﬂnﬂ me
GOMES DA SILVA - INCA
CafliniEgis & Pareoe 5900481
Basicas do Projeto  |ETO_208BG02 pdf TI00.51 Aceio
Outros Resposta_parecer.dock 2302023 | MARIA LUCIA DE Aceiln
21:50:39  [FREITAS PEQUENO
Fropeio Detainado | | FrojeComgion.docy L Acero
Brochura 25737 |FREITAS PEQUENO
Investigador
TCLE /! Termos de | TCLEComigido_docs: 23032023 |MARIA LUCIA DE Aceito
Asgsentimenio | 25657 |(FREITAS PEQUEND
Justificativa de
FAussbnicia
Culros Formulano.pd OH0E2023 | MARIA LUCIA DE Acedo
19:13:56  |FREITAS PEQUEND
Folha d= Rosto FaolhaRosto pdf 09ME2023 | MARIA LUCIA DE Acedo
1900000y |
Cronogramsa CROMOGRAMA docx 0802023 |MARIA LUCIA DE Aceito
16:32:56 | FREITAS PEQUENO
Situacio do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreclacio da CONERP:
Mao

RIO DE JAMEIRD, 28 de Margo de 2023

Assinado por:
Antonlo Abilic Pereira de Santa Rosa
(Coordensdan|a))

Emdorogo:  RLUA DD RESENDE, 128 - SALA 204

Balro: CEMTRD CEP: 20.231-0892

UF: R4 Municipio:  RIO DE JAREIRG

Tolofong: (2132074550 Fax: [Z1jE07-4556 E-mall: cepifinoa.govbr
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ANEXO B - Termo de Consentimento Livre Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESTRATEGIAS PARA TRANSICAO E ACOLHIMENTOS DE FAMILIARES DE
PACIENTES COM CANCER EM CUIDADOS PALIATIVOS

O(a) Sr.(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “Estratégias para
transicdo e o acolhimento dos familiares de pacientes com cancer em cuidados paliativos
exclusivos”. Esta pesquisa estd sendo realizada no Hospital do Cancer IV e possui vinculo
com o Programa de Pds-graduacdo — Mestrado em Salde Coletiva e Controle do Cancer do
INCA, sendo a aluna Maria Lucia de Freitas Pequeno a pesquisadora principal, sob a
orientacdo da Prof. Dr. Antonio Tadeu Cheriff dos Santos e co-orientadora Dra. Mariana
Fernandes Costa. O convite ocorreu porque seu familiar foi transferido(a) para a unidade de
cuidados paliativos do INCA. Para que o(a) Sr. (a) possa decidir se quer participar ou néo,
precisa conhecer 0s beneficios, 0s riscos e as consequéncias pela sua participagéo.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem
esse nome porque o(a) Sr. (a) sO deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e
entendido este documento. Leia as informagdes com atencdo e converse com o pesquisador
responsavel sobre quaisquer duavidas que tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que o(a)
Sr. (a) ndo entenda, converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para
maiores esclarecimentos. Converse com os seus familiares, amigos e com a equipe
multiprofissional antes de tomar uma decisdo. Se tiver duvidas depois de ler estas
informacGes, entre em contato com o pesquisador responsavel.

Apos receber todas as informacdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, o Sr. (a)
podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

A pesquisa tem por objetivo, identificar e analisar as necessidades de acolhimento e
comunicacgdo dos familiares de pacientes com cancer na transicdo para os cuidados paliativos,
a fim de elaborar um protocolo de recepcdo, atendimento e apoio para os familiares na
chegada ao HCIV. E através das pesquisas que ocorrem avangos na area da saude, e sua
participacdo é de fundamental importancia.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Caso concorde em participar da pesquisa, o(a) Sr.(a) responderd as perguntas que
serdo realizadas sob a forma de entrevista individual, que sera gravada em audio, além de
algumas questdes que serdo registradas em impresso préoprio pela pesquisadora.

A entrevista sera realizada no ambiente hospitalar do HCIV, no dia e horéario de
conveniéncia do entrevistado, num espago com privacidade e sem acesso de outras pessoas, e
com duracdo aproximada de uma hora.

BENEFICIOS

O(a) Sr. (a) ndo seré remunerado por sua participacdo. Esta pesquisa ndo lhe oferecera
beneficios diretos ou direitos financeiros sobre eventuais resultados decorrentes da mesma.
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O beneficio principal da sua participagdo € possibilitar que no futuro, com o0s
resultados alcangados com esta pesquisa, possamos melhorar a assisténcia oferecida aos
familiares de pacientes encaminhados aos cuidados paliativos, através da comunica¢do com
base nas necessidades do cliente.

RISCOS

A participacdo na pesquisa ndo comprometera a sua integridade fisica, mas podera
trazer algum desconforto a sua dimensdo psicologica, por mobilizar sentimentos durante a
entrevista. Para minimizar esse risco, serdo oportunizados, pela pesquisadora, escuta
terapéutica e suporte psicoldgico tanto logo ap6s a entrevista, como em outro momento que o
senhor(a) precise e solicite. Na auséncia da pesquisadora, sera disponibilizado atendimento de
outra psicéloga da equipe de psicologia do HCIV. Vocé pode achar que determinadas
perguntas incomodam a vocé, porque as informacOes que coletamos sd&o sobre suas
experiéncias pessoais. Assim vocé pode escolher ndo responder quaisquer perguntas que o
facam sentir-se incomodado, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento
sem nenhum prejuizo para o (a) Sr. (a).

CUSTOS

Para evitar custos ou despesas (gastos) pela sua participacdo nessa pesquisa, a
pesquisadora responsavel realizard a entrevista em um dia que o senhor(a) ja esteja na
instituicdo como visitante ou acompanhante de seu paciente internado(a).

CONFIDENCIALIDADE

As informacdes sobre seus dados pessoais, e de seu familiar paciente serdo mantidos
de maneira confidencial e sigilosa. A gravacdo sera utilizada somente para coleta de dados
desta pesquisa e apenas a equipe de pesquisa tera acesso a sua entrevista. A gravacao recebera
um codigo de identificacdo e seus nomes ndo aparecerdo nas fitas de audio, bem como em
nenhum formulério a ser preenchido ou qualquer documento de qualquer fase do estudo,
mesmo que estes dados sejam utilizados para propdsitos de divulgacdo e/ou publicacdo
cientifica.

BASES DA PARTICIPACAO

A sua participacdo € voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo nao
acarretara quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais o(a) Sr.(a) e seu familiar
paciente tem direito, ou mudanca no tratamento, acompanhamento medico e multiprofissional
de seu familiar paciente ou assisténcia ao(a) Sr.(a) nesta instituicdo. O(a) Sr.(a) podera retirar
seu consentimento a qualgquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de o(a) Sr.(a) decidir
interromper sua participacdo na pesquisa, a pesquisadora deve ser comunicada e a sua
participacdo sera imediatamente interrompida.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pesquisadora lhe explicou claramente o contetdo deste “Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido” e se colocou a disposi¢do para responder as suas perguntas sempre que
tiver novas dividas. O(a) Sr.(a) tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre
qualquer esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do INCA, que esta formado por profissionais de diferentes areas, que revisam 0S
projetos de pesquisa que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranga e o
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bem-estar de todos as pessoas que se voluntariaram a participar destes. Se tiver perguntas
sobre seus direitos como participante de pesquisa, o(a) Sr.(a) pode entrar em contato com o
CEP do INCA na Rua do Resende, n°128, sala 203, de segunda a sexta das 9 as 17h, nos
telefones (21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br, bem como
com a pesquisadora no telefone (21) 99859-1678.

O(A) Sr. (a) fornecera nome, endereco e telefone de contato apenas para que a equipe
do estudo possa lhe contatar em caso de necessidade. Este termo estd sendo elaborado em
duas vias, sendo que uma via ficard com o(a) Sr.(a)e outra sera arquivada com a pesquisadora
responsavel.

CONSENTIMENTO

Li as informacGes acima e entendi o propoésito da solicitagdo de permissdo para o uso das
informacdes contidas no meu registro médico e da minha participacdo na entrevista. Tive a
oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas

Ficaram claros para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia de
esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participacdo € isenta de despesas e que tenho garantia do
acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o meu
anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu consentimento
a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade ou prejuizo ou perda de
qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta pesquisa.

/]

Nome e Assinatura do participante Data

/]

Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Imparcial Data

(quando pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que
obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste familiar
de paciente para a participacao desta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data


mailto:cep@inca.gov.br

ANEXO C — Roteiro de entrevista semiestruturada

Data: /| [
Parte I: Perfil do participante - Familiar
Participante (ldentificacdo alfanumérica):
Sexo: () masculino () feminino

Idade atual:

Estado civil:

Religiéo:
Escolaridade:

Grau de parentesco:
Renda:

Perfil do Parente - Paciente

Sexo: () masculino () feminino
Diagnostico medico:/Tipo de cancer
Admissdo no INCA:

Data do encaminhamento do posto avancado:
Estado civil:

Religiéo:
Escolaridade:

Parte II — Roteiro / Questdes norteadoras

1) O que vocé sabe sobre estado atual da doenca do seu familiar?
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2) O que voce sabe sobre o local que o seu familiar estd no momento? Vocé sabe o que

significa a oferta de cuidados paliativos?

3) Existe algo relacionado a esse tipo de cuidado que o HCIV oferece que lhe cause

preocupacdes? O que? Quais seriam?

4) Nessa fase do tratamento o que Sr.(a) espera que a equipe multiprofissional do HCIV

possa fazer em relacdo: a) a vocé? Como vocé avalia o que vem sendo feito (Entrada

no INCA e Transi¢do para o HCIV)? E ao seu parente? Como vocé avalia o que vem

sendo feito (Entrada no INCA e Transi¢do para o HCIV)?

5) Vocé tem pensamentos quanto a evolucdo da doenca do seu parente/familiar? Quais

sdo os sentimentos associados? Vocé acredita que a relagdo com a equipe de cuidados

do HCIV possa auxiliar na forma como vocé lida com essa evolugdo e o processo de

adoecimento do seu familiar?
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