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RESUMO

Cuidado paliativo ¢ um termo que compreende um conjunto de estratégias de cuidados que
visam melhorar a qualidade de vida de uma pessoa que possui uma doenca que ameaca a
vida, e que repercute na vida de seus familiares, abrange também o cuidar do familiar, que
acompanha o paciente direta e indiretamente, e ¢ responsavel muitas vezes pela tomada de
decisdes terapéuticas. Estes familiares sdo levados ao distress diariamente, conceito este que
¢ vinculado ao impacto danoso do estresse na experiéncia do cuidado. Dessa forma, neste
estudo objetiva-se identificar o distresse na experiéncia de cuidadores familiares de pessoas
com cancer em cuidados paliativos sobre o processo de cuidar. Para isso foi realizado uma
pesquisa com abordagem qualitativa e com o referencial tedrico da antropologia de cultura. O
local de pesquisa foi a Unidade de Oncologia do Hospital Regional do Oeste
(HRO), localizado no Municipio de Chapecd, em Santa Catarina, 10 participantes foram
recrutados para a entrevista, visando responder aos objetivos propostos. A coleta de dados
ocorreu de forma online, e para esta foi utilizado um roteiro de perguntas formuladas
previamente. Todas as entrevistas foram gravadas em audio e transcritas posteriormente.
Cada entrevista foi analisada conforme a andlise temdtica indutiva. O processo de andlise
culminou na produgdo de trés categorias tematicas: Incertezas relacionadas ao diagndstico;
Repercussdes emocionais; Transformagdo do cotidiano. Considerando os resultados
encontrados neste estudo, entende-se a importancia de identificar o distresse vivenciados
pelos cuidadores familiares, assim como, identificar os fatores que potencializam o distresse
em seu cotidiano. Com isto a investigacao se justifica por permitir conhecer os fatores que
podem ocasionar distresse aos cuidadores familiares de pessoas com cancer em cuidados
paliativos. A partir do conhecimento destes fatores, poderdo ser planejadas praticas de
aten¢do a satde ao grupo investigado.

Descritores: Enfermagem Oncologica. Cuidados Paliativos. Cuidadores. Angustia
Psicologica.



ABSTRACT

Palliative care is a term that comprises a set of care strategies that aim to improve the quality
of life of a person who has a life-threatening disease, and which affects the lives of their
family members, it also covers the care of the family member, who accompanies them. the
patient directly and indirectly, and is often responsible for making therapeutic decisions.
These family members are taken to distress on a daily basis, a concept that is linked to the
harmful impact of stress on the experience of care. Thus, this study aims to identify the
distress in the experience of family caregivers of people with cancer in palliative care about
the care process. For this, a research was carried out with a qualitative approach and with the
theoretical framework of cultural anthropology. The research site was the Oncology Unit of
the Hospital Regional do Oeste (HRO), located in the Municipality of Chapec6, Santa
Catarina, 10 participants were recruited for the interview, aiming to respond to the proposed
objectives. Data collection took place online, and a script of previously formulated questions
was used. All interviews were audio recorded and later transcribed. Each interview was
analyzed according to inductive thematic analysis. The analysis process culminated in the
production of three thematic categories: Uncertainties related to the diagnosis; Emotional
repercussions; Transformation of everyday life. Considering the results found in this study, it
is understood the importance of identifying the distress experienced by family caregivers, as
well as identifying the factors that potentiate distress in their daily lives. With this, the
investigation is justified by allowing to know the factors that can cause distress to family
caregivers of people with cancer in palliative care. From the knowledge of these factors,
health care practices can be planned for the investigated group.

Descriptors: Oncology Nursing, Palliative Care, Caregivers, Psychological Distress.
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1 INTRODUCAO

Segundo o Instituto Nacional do Céancer José¢ Alencar Gomes da Silva (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 2019), o cancer abrange um grupo de mais de 100 doengas ¢ ¢
caracterizado pelo desenvolvimento e multiplicagdo desordenada das células, tornando-se um
processo anormal que culmina em paliatividade devido ao seu potencial de fatalidade.
Segundo estimativas do INCA (2019), no Brasil a estimativa para cada ano do triénio 2020-
2022 ¢ de 625 mil novos casos de cancer, sendo que parte destas pessoas serdo tratadas
exclusivamente com cuidados paliativos.

Cuidado paliativo ¢ um termo que compreende um conjunto de estratégias de
cuidados que visam melhorar a qualidade de vida de uma pessoa que possui uma doenga que
ameaca a vida do portador da doenca, e que repercute na vida de seus familiares. Tal cuidado
deve ser realizado por uma equipe multiprofissional, com foco na melhora da dor, dos
problemas psicossociais, fisicos e espirituais, aliviando o sofrimento. A Organizacdo Mundial
da Saude (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020), estima que a cada ano 40 milhdes
de pessoas estejam em cuidados paliativos, e que 34% dessas sejam em decorréncia do
cancer.

Cuidado paliativo abrange também o cuidar dos familiares destes pacientes, pois eles
acompanham direta ou indiretamente o processo de adoecimento, sdo importante fonte de
apoio psicossocial, e vivenciam o luto nas situacdes de terminalidade, fato que afeta a sua
saude mental.

O cuidador deve participar da tomada de decisdes terapéuticas, realiza cuidados de
suporte na fase curativista e para a terminalidade, e ainda recebe a demanda dos cuidados que
precisam ser prestados no domicilio, o que promove mudanga de sua rotina, e pode
interromper seus planos de vida. Essa situagcdo pode gerar estresse e alteracdes na saude fisica
e mental, decorrente da ansiedade, depressdo, do medo e das incertezas envolvidas no
processo de cuidar de um familiar (SIERRA-LEGUIA et al., 2019).

Os familiares cuidadores sdo responsaveis por uma variedade de tarefas, estas que sao
novas em suas rotinas e que sdo realizadas sobre estresse, seja ele fisico, emocional ou
espiritual (SIERRA-LEGUIA et al., 2019).

Devido a nova rotina os cuidadores sdo levados ao estresse, este pode ser um
importante fator para desencadear outras doengas, algumas delas podem ser hipertensao,
diabetes e depressdao. O estresse ¢ uma reacdo complexa, composta de alteragdes

psicofisioldgicas que ocorrem quando o individuo ¢ for¢ado a enfrentar situacdes que
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ultrapassem sua habilidade de enfrentamento, ocorre quando ha uma percep¢ao de ameaga,
seja ela real ou ndo, que causa danos psicologicos e fisicos (FARO, 2015). O estresse pessoal
e emocional do cuidador de cuidados paliativos pode ser enorme, e o cuidador necessita
manter sua integridade fisica e emocional para planejar maneiras de convivéncia com o
agente estressor - o processo de cuidar. Entender os proprios sentimentos e aceita-los como
um processo normal de crescimento psicologico, talvez seja o primeiro passo para a
manuten¢do de uma boa qualidade de vida (BRASIL, 2008).

Contudo, o cuidador pode ser levado ao distresse psicologico, este pode ser referido
ao estado de desgaste do sistema adaptativo, ¢ a reacdo de um individuo a fatores indutores
de estresse internos e externos, e contempla a experiéncia de um estado psicoldgico
desagradavel associado a um elevado desgaste emocional, ou seja, o distresse ¢ um conceito
vinculado ao impacto danoso do estresse. Distresse psicoldgico pode ser entendido como uma
experiéncia emocional desagradavel e multifatorial, de natureza psicologica, social e/ou
espiritual, que oscila entre a percep¢ao da propria vulnerabilidade, tristeza, fantasias e medo
ante o desconhecido e reagdes mais intensas como depressdo, ansiedade, panico, crises
existenciais e isolamento social. Este envolve sintomas do foro depressivo e ansioso, tais
como baixa autoestima, sentimentos de desesperanga, ansiedade, agitagdo e tristeza,
experienciados pelo individuo de forma fisica e psicologica (FARO, 2015).

De acordo com Delalibera et al. (2018), cita em seu estudo que a experiéncia do
cuidar depende de diversas circunstancias tais como: o tempo de prestagdes do cuidado ¢ a
intensidade do cuidar, estas situagdes acarretam sobrecarga, e consequentemente no distresse.
Ele se encontra inerente a antecipagdo de perda, devido a evolu¢do da doencga, e a falta de
preparacgao para a morte.

O distresse pode acarretar prejuizo ao ajustamento € a saude, apresentando mudancas
na qualidade de vida e no bem-estar do individuo, é capaz de afetar a saude fisica, assim
como, a mental (MARCELLE LEITE; ANDRE, 2019). Diante disso segundo Costa et
al. (2020), os cuidadores informais possuem um trabalho importante para a reabilitacdo dos
pacientes, porém arduo e torna-se dificil prestar alguns cuidados enquanto se passa por
mudangas negativas em suas proprias vidas.

No estudo de Viegas et al. (2018), observa-se que o enfermeiro desempenha papel
importante frente ao cuidador, ele pode contribuir no reconhecimento de estratégias que
aliviam a sobrecarga, e auxilia no desenvolvimento de estratégias que diminuam o distresse.

A partir do cenario exposto, questionou-se: “Quais os sentidos relacionados ao

distresse que cuidadores familiares de pessoas em cuidados paliativos oncoldgicos empregam
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sobre o processo de cuidar?”. Acredita-se que ao responder tal questionamento, o0s
pesquisadores poderdo identificar elementos que promovem o distresse do cuidador.

Nesse sentido, com vistas de aproximar-se do tema “cuidadores familiares de
pacientes com cancer em cuidados paliativos”, foram realizadas buscas na literatura com uso
dos descritores (Psychological Distress) AND (Caregivers), na base de dados PUBMED, e
obteve-se 1.334 estudos que versam sobre o sofrimento psicoldgico em cuidadores, entretanto
somente um estudo com foco no cuidador do paciente com cancer, publicado no periodo de
2017 a 2022. Na base de dados LILACS, com o uso dos mesmos descritores, foram
encontrados 12 artigos, entretanto nenhum com foco almejado, apesar de associarem o
cuidador ao sofrimento moral, mas ndo no contexto do cancer.

Portanto, justifica-se a realizacdo deste estudo pela necessidade de identificar-se os
fatores que ocasionam o distresse nos cuidadores familiares de pessoas com cancer em
cuidados paliativos. A partir do conhecimento produzido poderdo ser planejadas melhores

praticas de aten¢do a saide do grupo em investigagao.

1.1 Objetivo geral

Identificar o distresse na experiéncia de cuidadores familiares de pessoas com céncer

em cuidados paliativos sobre o processo de cuidar.

1.2 Objetivo especifico

1) Descrever o perfil sociodemografico dos cuidadores;

2) Descrever os sentidos relacionados ao distresse empregados as suas experiéncias
sobre processo de cuidar do familiar em cuidados paliativos oncologicos;

3) Analisar os sentidos descritos a luz do referencial teérico da cultura e os seus

conceitos analiticos.
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2 REVISAO DA LITERATURA

A perspectiva de cuidados paliativos abordada nesta pesquisa, faz meng¢ao ao cuidado
centrado na pessoa, este visa aliviar seu sofrimento fisico, psicoldgico, social ou espiritual. E
assistir a doencas ameagadoras a vida, sejam elas agudas ou cronicas, e inicia nos cuidados
curativos. Seu maior interesse ¢ a totalidade da vida com respeito ao sofrimento do paciente e
de seus familiares (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020; MINISTERIO DA
SAUDE, 2020).

Na figura 01 destaca como ocorre os cuidados paliativos no contexto da pratica
clinica relacionado ao curso natural da doenca. Esta representagdo ¢ a forma como a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) assume que os cuidados paliativos
devam ser desenvolvidos no Brasil (PEREIRA; REYS, 2021), corroborando as perspectivas

da Organizacdo Mundial da Satide e Ministério da Satde anteriormente citadas.

Legenda:
T - Terminalidade
F — Fase final de vida

Luto

Cuidados paliativos

l |

Diagnéstico Morte

Tempo

Fonte: FRANCK, 2016 apud PEREIRA; REYS, 2021.

Figura 01. Cuidados paliativos de acordo com a evolugao da doenga.

A doenca oncoldgica em fase avancada causa intenso desconforto, ¢ acompanhada de
diversos sinais e sintomas, sendo o principal deles a dor, seguida de nusea, vomito, cansago,
constipacao, depressdo e ansiedade, portanto ¢ necessario paliar estes sintomas (FREIRE;
COSTA; LIMA; SAWADA, 2018).

Para Delalibera et al (2018), o cuidador familiar pode ser qualquer parente,
companheiro ou amigo que oferece assisténcia ao doente, seja ela fisica, social e psicoldgica,
mesmo sem preparagdo ou formagado especifica, mas que a partir desse momento irao realizar
alguns cuidados complexos no domicilio principalmente. Dadalto e Cavalcante (2021)
descrevem que as circunstancias de cuidado resultam em algumas situacdes estressantes para
o cuidador familiar, pois ele compreende ter o dever moral devido os seus lagos afetivos e

parentais.
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Pacientes e familiares entram nesta jornada cansativa e desgastante juntos, esta traz a
reboque uma grande carga de sofrimentos fisicos, mentais e espirituais. Com o término dos
cuidados curativistas e a manutencao apenas dos cuidados paliativos, é notorio a resisténcia
de pacientes e familiares em seguir essa perspectiva terap€utica, isso ocorre por nao saber ao
que se remete o termo paliatividade (MENDES; VASCONCELLOS, 2020).

No decorrer dos dias, os familiares presenciam momentos de dor intensa ou até
mesmo disfun¢do clinica, e acabam por se encontrarem angustiados, ansiosos, 0 que
demonstra que estes ndo estdo totalmente preparados para vivenciar a morte no domicilio,
assim como nao estdo preparados para lidar com as fases do luto. Logo, necessitam de apoio
da equipe multiprofissional, para transmitir a eles seguranca e tranquilidade, e auxiliar nas
escolhas de seu ente querido (PILATTI et al., 2017).

O processo de cuidar na paliatividade inclui prestar apoio para os momentos
derradeiros da finitude humana. E valido ressaltar que sanar os sinais e sintomas nio depende
somente de medicamentos, mas também de afeto, aconchego dos familiares e amigos
(MENDES; VASCONCELLOS, 2020).

Ao ser responsavel por cuidar, majoritariamente, dos sintomas clinicos e estar
presente nesses momentos em que os sentimentos sao levados a flor da pele, o cuidador acaba
sobrecarregado, assim vivencia o estresse. A atividade de cuidar de um familiar moribundo
pode ser uma fonte de estresse, que em situagdes de cuidados paliativos ¢ aumentada pela
consciéncia de um diagndstico terminal (GOTZE et al., 2018).

O adoecimento do outro tem repercussao para a vida do cuidador, como comprovado
em pesquisa que avaliou a prevaléncia da morbidade psicologica em cuidadores familiares de
pessoas com cancer terminal, nos resultados os autores apresentam uma alarmante
prevaléncia desta condi¢do entre os cuidadores: 66,1% relataram alto grau de sofrimento,
68,8% apresentaram alto risco de depressao, 72,3% apresentaram alto risco de ansiedade,
50.9% relataram altos niveis de somatizacdo e 25,9% apresentaram alto risco de
complica¢des relacionadas ao luto antecipatério (AREIA et al., 2018).

Na investigacao de Ferreira et al. (2018), que estudaram as repercussdes do cancer na
vida pessoal do cuidador, eles foram caracterizados por emog¢des desencadeadas pelo fato de
precisar tomar conta do familiar, da dificuldade de conciliar isso com a vida pessoal, e pela
sobrecarga de atividades. Os autores ainda dizem que hé incerteza se o cuidado prestado foi
realizado de forma correta.

O sofrimento no cuidado paliativo para o cuidador comec¢a no diagnostico, por este

ndo ter certeza do que se trata e remeter somente a cuidados de dor para uma morte tranquila.
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Conforme a doenca evolui, o paciente piora, ¢ as acdes de cuidado comegam a ser mais
complexas e continuas, e vem acompanhado do medo do futuro e causa sofrimento para os
cuidadores, assim surge o sentimento de impoténcia frente ao cuidado, falta de informagdes
sobre condutas adequadas, e acarreta sofrimento psicolégico para o cuidador (CUNHA;
PITOMBEIRA; PANZETTI, 2018).

Ha diferentes formas de expressar o sofrimento do cotidiano, assim como varias agdes
podem levar ao estresse, sendo que este trata-se do mecanismo regulatoério que organismo e
mente ativa, e podem ocorrer por agdes externas ou internas. E importante ressaltar que o
estresse por si s0 ndo ¢ um elemento lesivo, mas sim a exposi¢ao continua a ele. Pode estar
associado a efeitos desejaveis ou indesejaveis (FARO, 2015).

O estresse pode ser categorizado entre eustress e distress (distresse na lingua
portuguesa). Ao mencionar-se eustress, estamos nos referindo a euforia, este refere-se a acao
positiva do ambiente que acarreta reagdo positiva do proprio corpo, ou seja, remete a agao
positiva de um evento, como exemplo as licdes aprendidas durante o cuidado do paciente,
assim como o sentimento de fazer tudo o que estava ao alcance. Entretanto, o distresse remete
a sentimentos de angustia, sendo caracterizado pelo resultado de desgaste do sistema
adaptativo, sendo percebido por uma agao corporal que conduz a doenca devido ao cuidador
ndo conseguir se adaptar a nova rotina, as mudangas ocorridas na vida, levando ao estado de
vulnerabilidade, e pode acarretar doencas como depressdo e ansiedade (BIENERTOVA-
VASKU; LENART; SCHERINGER, 2020).

O sofrimento gerado nas agdes de cuidado, nas duvidas frequentes e no medo do
futuro podem acarretar estresse, e consequentemente em distresse. O cuidador familiar, neste
cenario, acaba por ter que lidar com o proprio sofrimento psicologico e com o sofrimento do
seu familiar adoecido. A enfermagem oncologica, juntamente da equipe interdisciplinar, deve
saber identificar essa demanda e prover o cuidado integral a este ator social fortemente

envolvido no processo satde e doenca.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 Desenho da pesquisa

Este estudo ¢ de abordagem qualitativa e tem como referencial tedrico a cultura e seus
conceitos analiticos. Neste referencial a cultura reconhece o homem como um ser consciente
de seus pensamentos e de suas praticas. Portanto, para compreender as experiéncias humanas,
€ necessario interpretar como o mundo social influencia na subjetividade dos individuos que
vivenciam um determinado fendmeno (SINGER, 2018). O relatorio desta investigacdo foi
estruturado de acordo com os preceitos do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative

Research (COREQ) (SOUZA et al., 2021).

3.2 Local da pesquisa

A selegdo dos participantes desta investigagdo foi realizada em um hospital referéncia
no tratamento do cincer na regido sul do Brasil. E valido ressaltar que apds a selecdo, os
participantes foram entrevistados via on-line com auxilio de aplicativo de videoconferéncia.
Essa estratégia tornou-se necessaria devido a coleta de dados ter ocorrido durante a pandemia
da COVID-19 (Coronavirus disease 2019), tendo no isolamento social uma medida de
seguranca preconizada pelo Ministério da Satde brasileiro e encorajada pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos, como medida protetiva para conducao de estudos durante

esse periodo.

3.3 Participantes

A selegdo dos participantes ocorreu de forma intencional, e foram estabelecidos os
seguintes critérios de inclusdo: ter idade igual ou superior a 18 anos; ser familiar e cuidador
de pessoa com cancer em cuidados paliativos exclusivos ou ndo. Foram excluidos individuos
responsaveis pelo cuidado de mais de uma pessoa enferma; e que estavam em estado de
sofrimento mental, sendo esta caracteristica sinalizada pela equipe de enfermagem do servico
local de selecdo dos participantes. Dessa forma, a pesquisadora responsavel abordou 26
cuidadores e se obteve 16 recusas, sendo selecionados 10 participantes para a fase de
entrevista. A esses foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),

sendo a anuéncia e concordancia registrada por suas assinaturas.
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3.4 Coleta de dados

Para a coleta de dados a equipe de pesquisa elaborou os seguintes questionamentos,
que foram organizados em um roteiro de investigagdo, a fim de responder aos objetivos desta
investigacdo: O que significa para vocé cuidar de alguém que estd com cancer? Cuidar do
outro traz quais consequéncias para sua vida? Quais sdo os principais desafios do ato de
cuidar? Vocé ja se sentiu preocupado, estressado, angustiado e/ou aflito por cuidar de seu
familiar? Como descreve essa experiéncia? Também foi elaborado um questionario para a
obtencdo das informagdes socioculturais dos participantes, tais como: sexo, idade, nivel de
escolaridade, estado civil, vinculo empregaticio, grau de parentesco com o doente e tempo de
desempenho do papel de cuidador.

A coleta de dados ocorreu no periodo de 01 de outubro a 24 de dezembro de 2021. As
entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora responsavel (estudante de enfermagem
devidamente treinada) e supervisionadas por pesquisadores com expertise em estudos
culturais (orientador e coorientador). Cada participantes foi entrevistado, em média, duas
vezes, tendo cada encontro a duracdo de aproximadamente 30 minutos, que foi gravado para
posterior analise. O intervalo entre cada encontro, no caso do participante que foi
entrevistado duas vezes, foi de 1 més. Porém, para alguns participantes o segundo encontro
ndo foi possivel devido aos seguintes motivos: falecimento do familiar adoecido; ou
dificuldades na conexdo com a internet; ou indisponibilidade de tempo. Para esses casos,
optou-se por respeitar a situagdo e utilizar para a analise dos dados apenas as informacgdes
captadas no primeiro encontro.

A coleta de dados foi interrompida quando o corpus de dados produzidos atendeu aos
objetivos propostos. Como houve mais de uma entrevista com alguns participantes, a
entrevista seguinte validava os dados produzidos na anterior, visto que o pesquisador refazia
questionamentos e arguia o participante para ratificar o dito anteriormente. As impressoes do
entrevistador durante a coleta de dados (observagdo) foram registradas em diario de campo,

assim como demais situacdes vivenciadas no percurso da investigagao.

3.5 Analise de dados

A analise e a coleta dos dados ocorreram simultaneamente. Cada entrevista foi

analisada conforme a andlise temdtica indutiva (CLARKE; BRAUN, 2017) a partir da

transcricdo e familiarizagdo com os dados. Posteriormente, houve a codificagdo ¢
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recodificagdo dos dados, e elaboragdo dos temas representativos para o universo de
participantes, estes que foram fortalecidos a partir de cada encontro com os eles. Para
compreensdo visual do processo de andlise de dados foi elaborado a figura 02, que no
formato de mapa mental representa como se deu o distresse na experiéncia dos cuidadores. O
processo de andlise culminou na producdo de trés categorias tematicas: Incertezas
relacionadas ao cuidado; Repercussdes emocionais; Transformacdo do cotidiano; que serdo

apresentadas posteriormente.

3.6 Rigor metodologico

Para a manuten¢do do rigor metodolégico do estudo, a equipe da investigagdo optou
por atender as nove estratégias de Noble e Smith (2015) que garantem maior grau de validade
de credibilidade em pesquisas qualitativas. Dessa forma, antes e durante a coleta de dados
buscou-se identificar e enumerar os elementos que poderiam influenciar nos resultados, assim
como, reconheceu-se vieses na selecdo dos participantes. As adversidades vivenciadas em
campo foram registradas em diario de campo; foram comparadas as vivencias relatadas a fim
de obter diferentes perspectivas do fendmeno estudado; buscou-se clareza no processo de
andlise dos dados, que culminou na representacdo de um mapa mental (figura 02); os dados
coletados foram discutidos com toda a equipe de pesquisa para reduzir falhas na investigacao;
validou-se os discursos dos participantes realizando-se mais de um encontro com mais de um
deles. Por fim, houve a triangula¢do dos métodos com o objetivo de comparar-se os dados

obtidos pelas entrevistas e observagdes.

3.7 Aspectos éticos

Considerando o envolvimento de seres humanos, o cuidado ético dos pesquisadores e
em observancia a Resolugdes 466/2012 e 506/2016, do Conselho Nacional de Saude, a
pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Alfenas (UNIFAL), sob o Protocolo n® 3.695.977 e Certificado de
Apresentacio de Apreciacio Etica (CAAE) n® 21868719.2.1001.5142 de 11 de novembro de
2019. Esta investigagdo faz parte do macroprojeto multicéntrico intitulado “Desenvolvimento
de um conjunto de resultados principais (Core Outcome Sets - COS) para ensaios clinicos

sobre a eficacia de intervencdes para o tratamento de distress psicologico em cuidadores de
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pessoas com cancer em cuidados paliativos”. Nessa investigacdo os participantes foram

identificados por nomes ficticios, quando citados no texto.
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A tabela a seguir apresenta a caracterizagdo sociodemografica dos participantes

(Tabela 1), na qual ¢ possivel visualizar o nome ficticio dos participantes (escolhido por eles),

assim como o grau de parentesco, idade, escolaridade, estado civil, vinculo empregaticio, € o

tempo que desempenha o papel de cuidar. Percebe-se que a idade variou entre 27 anos e 65,

e somente dois participantes possuiam o ensino médio incompleto, e 7 dos 10 participantes

eram casados. O tempo de cuidado variou entre 4 meses e dois anos.

Tabela 01. Caracterizacdo sociodemografica dos participantes, Chapecd — SC. 2022.

Nome ficticio /

parentesco

Idade

Escolaridade

Estado
Civil

Vinculo
empregaticio

Tempo como
cuidador

Ensino Médio

Neno (pai) 65 . Casado Aposentado 10 meses
incompleto
Gi (filha) 27 Ensino superior Unrlao A.u>'<111ar‘ 8 meses
completo estavel administrativa
Maria (esposa) 47 Ensino médio Casada Agricultora 6 meses
completo
Joana (esposa) 43 Ensino superior Casada Fisioterapeuta 4 meses
completo
Ana (filha) 48 Ensino superior Divorciada Professora 2 anos
completo
Ana Estela Ensino médio Funcionaria
58 Casada . 8 meses
(esposa) completo publica
Pedro Alberto Ensino superior . Técnico em
28 . Solteiro . » 6 meses
(filho) incompleto informatica
Maria Lurdes 49 Epsmo médio Solteira Diarista 1 ano
(filha) incompleto
Gémea (irma) 58 Ensmno superior Casada Aposentada 1 ano
completo
Jane (filha) 47 Ensino superior Casada Enfermeira 1 ano
completo

Fonte: Os autores, 2022.

A andlise dos discursos dos participantes propiciou a compreensao

de suas

experiéncias e como elas culminaram no Distresse. Elas foram sintetizadas em trés

categorias: Incertezas relacionadas ao cuidar; Repercussdes emocionais; e Transformagdes do

cotidiano. O processo interpretativo esta representado na figura. 02.
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Figura 02. Mapa mental do processo de interpretacdo dos dados.

Incertezas relacionadas ao cuidado

Nesta categoria os participantes apresentam em seus relatos as incertezas vivenciadas
durante o cuidar do outro, sendo que este ¢ um ente querido no qual ja ha relagdes afetivas

previamente ao adoecimento.

E uma experiéncia nova e poderia classificar de duas formas, se fosse uma pessoa
ndo consanguinea, se ndo fosse meu filho, talvez fosse mais facil de administrar, mas
¢ uma experiéncia dificil, dificil por ser filho [...] Me emociono muito ao falar disso,
se talvez fosse outro grau de parentesco talvez fosse mais facil, é a lei natural da
vida, faz com que seja mais aceitavel, mas nessa ordem inversa é complicada, vocé se
questiona: por que comigo? por que teria que ser eu? (Neno, pai).

E um familiar, é meu pai, temos o maior cuidado com ele e sempre estd dando
atengdo, ficando junto, pois essa doeng¢a acaba com a pessoa, deixa muito pra baixo,
tanto quem cuida, como quem estda com a doen¢a. Eu imagino assim, se nos estamos
mal, como eu, meus irmdos, minha mde, entdo imagina ele, imagina o que passa na
cabega dele! [...] Até porque o meu pai estava com sinal de depressdo ja por causa
dessa doencga, entdo as vezes pegamos ele ali querendo chorar, mas sempre tentamos
dar mais aten¢do, ndo deixar ele sozinho, distrair [...] Causou um pouco de estresse
em nos, porque ele poderia se ajudar um pouquinho e aceitar colocar sonda, para ele
se alimentar melhor e os orgdos funcionarem bem, nesse momento nos estressamos
um pouco com ele, porque ele ndo aceitava, ele ficou mais de meses e ndo aceitava,
até que o médico “bateu o pé”’(Nota de campo: Bater o pé significa agir de modo

insistente.) com ele e disse: “ndo o senhor precisa disso e vamos colocar!” (Gi,
filha).

Olha eu vou te dizer assim que é muito importante o jeito em que nos colocamos e
vemos as coisas, no primeiro momento é diferente de dizer que tem cancer, embora a
medicina tenha mudado muito, ficamos com um pouco de medo no inicio, logo que
recebe a noticia né!? Porque somos so nos dois, vocé fica com medo de que o
tratamento talvez ndo traga os resultados esperados, enfim eu fiquei com medo
porque a gente tem filhos pequenos, porque ele é meu companheiro, porque é pai das
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criangas, da medo pensar que eu vou... bah! (Nota de campo: Bah significa espanto
ou admira¢do).... Se as coisas ndo ocorrerem como eu espero vou ficar sozinha com
meus pequenos aqui, ai como vai ser isso? [...] Logo que recebemos o diagnostico,
foi como uma bomba na nossa vida, porque tudo é muito incerto, temos mania de
pensar, acho que ndo so eu, a humanidade inteira em si, de que tudo é estavel, é uma
ilusdao que criamos na cabega. (Joana, esposa).

A palavra cdncer ja te deixa triste, ja te deixa cair, por mais que vocé saiba que a
medicina evoluiu e que a parte oncologica esta dando qualidade de vida pros
pacientes, e deixando eles com um tempo de vida maior, uns até curados se tiverem o
diagnostico precoce, mas a palavra cancer em si, a ndo ser que vocé saiba que é
precoce, vocé fez o diagndstico e vocé tem 95% de cura, mas a palavra cdncer te
deixa triste [...] A palavra cancer vem enraizada com o sentimento de morte, de
perda, que vocé ndo esta preparada. Quando minha mde recebeu o diagnostico nos
nunca falavamos cdncer, falavamos do nodulo que ela tinha no estomago, mas é a
falsa impressdo que temos que eles ndo sabem o que esta acontecendo, mas eles
sabem, por mais que vocé ndo fale a palavra cancer eles sabem o que é um nodulo,
acho que ¢ isso que é mais dificil, vocé ser forte, mas por dentro estar sofrendo! [...]
Pesa bastante a parte do cuidador, muda bastante a rotina, é um cuidado, uma
dedicagdao, um empenho, porque é um familiar, é a pessoa que deu a vida pra gente, é
bem dificil, mas é continuo, sempre até onde deus quiser, sempre visando fazer o
melhor, ndo deixamos ela sozinha. (Jane, filha).

Repercussoes emocionais

Os participantes, em seus discursos, descreveram como suas experiéncias tornaram-se
emocodes significativas em suas histoérias de vida, com destaque para a sua inexperiéncia no

cuidar e no medo da morte ¢ do sofrimento do outro, o seu familiar.

Olha é dificil, bem dificil! Porque nossa, no comego é um susto, vocé ndo sabe nem
como agir, é tudo novo... Meu Deus, o que é isso!? Quanto tempo ele vai ter? E
dificil porque nos colocamos no lugar dele, temos medo e angustia. O meu pai
chorava muito, no comego ele chorava bastante, porque ele tinha medo, medo de
morrer [...] acho que o medo, medo da morte, eu vejo que meu pai tem muito isso,
agora ele até deu uma melhorada, mas tem medo, medo da morte, entdo eu acho que
¢ isso que eu sinto também. (Ana, filha).

E complicado, porque o pior é ver a pessoa com dor, se damos um remédio e
controlamos, tudo bem! Mas quando tem muita dor, é dificil! E como vocé vé ele tem
o problema na boca, ele baba muito, ele sente muita vergonha, acho que isso que é o
pior problema para mim, me da bastante o sentimento de desespero, mas estou na
luta [..] ndo me senti aflito, senti angustia mesmo, vocé fica com aquela sensagdo
ruim de ndo saber o que fazer. Eu inexperiente estou sofrendo bastante,
principalmente no hospital, eu até fico, mas ele nunca ficou tdo debilitado, dessa vez
nos dois primeiros dias ele ndo conseguia sair da cama, sempre na cama, Xixi na
cama, tudo com papagaio, tudo muito complicado para comer na cama, ai as mogas
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vinham e tinham que ajudar, tudo bem debilitado, foi bem complicado, mas estou
aprendendo um pouquinho. (Pedro Alberto, filho).

As vezes dd uma inseguranca, de divida, de qual atitude tomar, se o que foi realizado
era e melhor forma, tem o medo de errar, medo de talvez prejudicar em alguma
coisa, essa semana fiquei bastante estressada e angustiada [...] percebemos que ele
fica nervoso com aquela dor, e estamos juntos né, mas ndo conseguimos fazer nada,
tentamos um cha, uma coisa que ensina, um remédio do médico e nada resolve, dai
ficamos angustiados também. (Ana Estela, esposa).

O adoecimento pode trazer maleficios emocionais, porque ndo é facil vocé ver os
sintomas durante o tratamento e ndo poder fazer nada [...] as dificuldades sdao: ndao
saber lidar com ela na hora das dores; na falta do apetite; ndo sei se insisto para ela
comer ou ndo, ndo sei direito como lidar com essa situa¢do. (G€mea, irma).

Transformacio do cotidiano

O adoecimento transformou o cotidiano dos participantes, mesmo nao sendo eles o
individuo com o diagndstico de cincer, mas por estarem presentes nesse contexto e,
sobretudo, por exercerem o papel de cuidadores de seus familiares, tiveram mudancga de suas

rotinas, de seus valores sociais e colocaram suas vidas em segundo plano em prol do outro.

Vocé percebe imediatamente que muda tudo o que vocé deu prioridade, muda o norte
da tua vida, muda tudo, a pessoa para ndo mudar ou pra ndo entender tem que ser
muito insensivel, mas muito insensivel mesmo! De uma escala de 1 a 10, 9 vai mudar,
vai ter um so que ndo vai ter sensibilidade, 9 vai mudar com certeza, porque “vira do
avesso” (Nota de campo: Virar do avesso significa mudar completamente uma
determinada situacao) /... A vida muda totalmente, ela “vira do avesso”, tudo o que
vocé tinha, o que estava programado, o norte, os objetivos que vocé tinha, tudo passa
a ser secundario, vocé ndo presta mais atengdo nisso. (Neno, pai).

Muda muito a vida do cuidador, ou da cuidadora, da pessoa que cuida do doente,
porque a tua organizagdo é totalmente diferente, por exemplo eu sei que tal dia vou
com ele la no hospital, entdo tenho que me organizar, tenho que me organizar antes,
naquele dia ndo posso dar minha aula, mesmo que seja remota, vou ter que antecipar
minha aula! Quando eu trabalhava, por exemplo, tinha que deixar alguém no meu
lugar [...] eu era casada, no papel e tudo, claro que ndo foi so isso, mas uma das
questoes da minha separagdo também tem a ver com a doeng¢a do meu pai, porque
muda, muda seu casamento também! A partir dai comegou os atritos, porque claro,
eu tinha que ir, tinha que ficar, e como ele ndo aceitava muito comegou os atritos, e a
partir dai nos fomos brigando. Cheguei a uma conclusdo, na verdade nos chegamos
a uma conclusdo que era melhor nos afastarmos e nos separarmos, porque eu nao ia
abandonar meu pai, tenho obrigacdo com ele, entdo, traz consequéncias sim, com
certezal Vocé tem que mudar muitas coisas na tua vida, tem que ver o que é
prioridade, prioridade é cuidar do meu pai, é cuidar do doente, essa é minha
prioridade, as outras coisas simplesmente tém que ser abandonadas. (Ana, filha).
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Mudei o horario de trabalho, precisei sair no horario de trabalho para acompanhar
o familiar e precisei repor as horas, e troquei de horarios com os colegas. Aléem do
fato de meu esposo e filho acabarem ficando mais de lado, porque vocé tem uma
preocupagdo a mais, eles entendem por que estou dando uma dedicagcdo maior para
uma pessoa que esta precisando mais de vocé nesse momento, vocé estda mais
dedicada a outra pessoa, porque ela esta precisando mais, de mim. (Jane, filha).
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5 DISCUSSAO

Se evidenciou que nas relagdes entre cuidador e adoecido houve medos, incertezas e
transformagdes no cotidiano, estas que levaram a diversas repercussdes emocionais. A
experiéncia do adoecimento e do sofrimento ¢ singular, e estd relacionado ao modo que os
seres humanos se orientam em suas atividades e planos. Para os participantes desta
investigacdo, suas experiéncias emocionais remeteram a ansiedade e ao distresse,
caracteristicas estas que remetem ao sofrimento emocional, referindo-se entao a defini¢ao do
distresse.

O cuidar do outro ¢ algo novo e que comega a fazer parte de sua rotina, sendo que o
familiar, geralmente, ndo se encontra preparado para realizd-lo, o que culmina em
sentimentos, tais como: distresse e ansiedade. Pesquisadores Borges ef al. (2017) descrevem
que a sobrecarga do cuidador estd relacionada a inexperiéncia do cuidado, sendo que eles
realizam tarefas das quais ndo possuem experiéncia ou formagdo, além de precisarem lidar
com seus proprios problemas, o que gera distresse. Os autores ainda afirmam que a ansiedade
aumenta com a percep¢ao que o cuidador familiar tem sobre a doenca e sua evolugao.

Ser um paciente oncoldgico estd imbricado de medos, incertezas e diversas duvidas,
uma vez que o senso comum entende que o cancer € uma doenca incuravel e que ameaga a
vida, tornando-se, entdo, a existéncia humana fragil. Os cuidadores, apos o diagndstico de
cancer do seu familiar, relatam ter medo do futuro, situagdo estd que passa a fazer parte do
seu cotidiano, desvela-se nesse caso o sofrimento moral, devido ao distresse continuo.

Em estudo de Pozzada et al. (2021), o acompanhante exerce o papel de aliado do
adoecido, e necessita demonstrar muito apoio emocional, porém o cuidador precisa de
aten¢do voltada para si, pois as transformagdes psiquicas, sociais, € emocionais geram
distresse.

Para a presente investigacdo, os cuidadores familiares discorreram sobre a dificuldade
em mencionar a palavra cancer, evitando-a em diversas conversas ou até mesmo substituindo
por uma palavra similar, isso tudo ocorre devido ao tabu relacionado a essa enfermidade. O
cancer ¢ uma doenga estigmatizada, que envolve questdes emocionais, segundo os autores
Pozzada et al. (2021), “A doenca ¢ um marcador simboélico da fronteira entre “saber” e (ndo)
“querer” saber, o que introduz a diferenca entre desejo e suportabilidade no admitir a
consciéncia clara da propria finitude”.

No artigo de Faria e Figueireido (2017), mesmo quando o morrer ¢ inevitavel e

inesperado, ele desencadeia diversas emocdes no paciente e familiar oncologico, tais como:
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raiva, dor, saudade, ¢ medo da perda. Apos o diagnostico de cancer o paciente e seus
familiares/cuidadores passam a viver com medo dessa experiéncia. Os autores ainda trazem
que a morte ¢ um fendémeno desafiador.

Outro ponto descrito pelos participantes ¢ a mudanga de rotina, que demanda
paciéncia e ocasiona distresse. O familiar deixa sua vida em segundo plano, sua principal
demanda ¢ o paciente devido a divida de por quanto tempo podera fazer isso. De acordo com
Rodrigues et al. (2020), os familiares precisam fazer mudancas de rotina para participarem do
cuidado, o que ndo ¢ algo facil, com isso o familiar enfrenta momentos de sofrimento, devido
a mudanca de vida e a dificuldade de lidar com a proximidade da morte. Em outro estudo, os
autores descrevem que devido ao grande nimero de horas dedicadas ao enfermo, o cuidador
se priva do convivio social, deixa de sair com amigos e de viajar, por consequéncia sua vida
pessoal fica em segundo plano, o que culmina na sobrecarga fisica e emocional (FARIA; et

al., 2017).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Para essa investigagdo o distresse dos cuidadores ocorreu devido as incertezas
relacionadas ao cuidado, as repercussdes emocionais € as transformagdes do cotidiano.
Considerando os resultados encontrados neste estudo, entende-se a importancia de identificar
o distresse vivenciados pelos cuidadores familiares, assim como, identificar os fatores que
potencializam o distresse em seu cotidiano.

As limitagdes deste estudo relacionam-se as dificuldades dos participantes em lidarem
com a tecnologia de web conferéncia, o que culminou na recusa em participar da
investigacdo. Destaca-se que esta limitacdo ocorreu devido, no momento pandémico da
COVID-19, as entrevistas presenciais ndo serem recomendadas, sobretudo a portadores de
doencas cronicas, populacdo esta mais susceptivel para infec¢do do Sars-Cov-2. Para sanar
esta limitacao, buscou-se aprofundamento nos relatos dos 10 participantes da investigagao.

Se almeja, que o presente estudo contribua na compreensdo da experiéncia do
cuidador familiar em relagdo ao distresse desencadeado pela oferta do cuidado ao outro, a fim
de favorecer o desenvolvimento de intervengdes, programas e ferramentas que o auxilie nos
seus desafios diarios. E importante que o enfermeiro generalista, ou o enfermeiro oncoldgico
esteja atento que as demandas de cuidado vao além da atengdo a satide do paciente, mas que

dé voz as necessidades do cuidador envolvido neste universo.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé estd sendo convidado(a) a participar, como voluntirio(a), da pesquisa
“Avaliagdo do distress psicologico em cuidadores de pessoas com cancer em cuidados
paliativos”, no caso de vocé concordar em participar, favor assinar ao final do documento.
Sua participagdo ndo € obrigatoria, €, a qualquer momento, vocé podera desistir de participar
e retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagdo com a
pesquisadora ou com a instituigdo. Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o
telefone e endereco da pesquisadora principal, podendo tirar dividas do projeto e de sua
participacao.

TITULO DA PESQUISA: Avaliagdo do distress psicologico em cuidadores de pessoas com
cancer em cuidados paliativos

PESQUISADORES RESPONSAVEIS: Ana Julia Rozo, Vander Monteiro da Conceigéo
TELEFONE: (49) 999636558

ENDERECO: Universidade Federal da Fronteira Sul/UFFS, Rodovia SC 484 Km 02,
Fronteira Sul, Bloco dos Professores, Sala 304.

CEP 89801-479 - Chapeco - Santa Catarina — Brasil

OBJETIVO: Este estudo tem como objetivo avaliar o distress psicologico em cuidadores
familiares de pessoas com cancer em cuidados paliativos através da andlise de contetdo
convencional, na qual os cddigos sdo derivados diretamente dos dados do texto e definidos
durante a analise.

JUSTIFICATIVA: A realizagdo deste estudo se justifica pela necessidade de conhecer
melhor os fatores que podem ocasionar distress psicologico para os cuidadores familiares de
pessoas com cancer em cuidados paliativos. A partir do conhecimento destes fatores,
melhores intervengdes em satde poderdo ser planejadas para a melhora da qualidade de vida
destes cuidadores.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO: caso vocé aceite participar deste estudo, vocé sera
convidado a preencher um questionario. Ainda, para o estabelecimento do perfil dos
participantes deste estudo, vocé deverd responder algumas questdes relacionadas a
caracteristicas sociodemograficas e profissionais, como sexo, idade, profissdo, entre outras. A
coleta de dados terd a duragdo aproximada de 20 minutos.

RISCOS E DESCONFORTOS E MEDIDAS: Os riscos decorrentes de sua participagdo neste
estudo sdo minimos e estdo relacionados a abordagem de questdes emocionais, pois serdo
abordadas questdes relacionadas ao estresse psicoldgico de cuidadores de pessoas com cancer
em cuidados paliativos. Desse modo, como medidas preventivas destes riscos, afirmamos que
as informagdes que iremos solicitar serdo apenas aquelas necessarias para a pesquisa. Vocé
ndo deve participar deste estudo se achar que se sentird extremamente desconfortavel ao
discutir e refletir sobre cuidar de pessoas com cancer em cuidados paliativos. Caso vocé opte
por participar da pesquisa e se sinta desconfortavel em algum momento do estudo, vocé
podera retirar seu consentimento e interromper sua participacao a qualquer momento.
BENEFICIOS: néo havera beneficios diretos para os participantes desta pesquisa, contudo os
resultados poderao contribuir para novas intervengdes no tratamento do estresse psicoldgico
de cuidadores de pessoas com cancer em cuidados paliativos, com o objetivo de melhora da
qualidade de vida desta populagao.

CUSTO/REEMBOLSO PARA O PARTICIPANTE: n3o haverd nenhum gasto com sua
participacao ¢ nao havera nenhuma cobranca com o que sera realizado. Vocé também nao
recebera nenhum pagamento com a sua participagdo. Vocé€ pode desistir de participar desta
pesquisa a qualquer momento, sem qualquer prejuizo da continuidade do seu tratamento
usual.
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CONFIDENCIALIDADE DA PESQUISA: garantia de sigilo que assegure a sua privacidade
quanto aos dados confidenciais envolvidos na pesquisa, os dados ndo serdo divulgados de
forma que seja possivel a sua identificagao.

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Eu, , declaro que li as
informacgdes contidas nesse documento, fui devidamente informado(a) pelo pesquisador(a)
dos procedimentos que serdo
utilizados, riscos e desconfortos, beneficios, custo/reembolso dos participantes,
confidencialidade da pesquisa, concordando ainda em participar da pesquisa. Foi-me
garantido que posso retirar o consentimento a qualquer momento, sem qualquer penalidade
ou interrup¢do de meu acompanhamento/assisténcia/tratamento. Declaro ainda que recebi
uma copia desse Termo de Consentimento. Poderei consultar o pesquisador responsavel
(acima identificado) ou entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFFS:
Tel. e Fax - (0XX) 49- 2049-3745
E-Mail: cep.uffs@uffs.edu.br
Enderego para correspondéncia: Universidade Federal da Fronteira Sul/UFFS - Comité de
Etica em Pesquisa da UFFS, Rodovia SC 484 Km 02, Fronteira Sul,
CEP 89815-899 Chapecé - Santa Catarina — Brasil)

Os resultados obtidos durante este estudo serdo mantidos em sigilo, mas concordo que
sejam divulgados em publicacdes cientificas, desde que meus dados pessoais ndo sejam
mencionados.

, de de

Nome por extenso:
Assinatura:
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APENDICE B
Roteiro de entrevista

1) O que significa para vocé cuidar de alguém que esta com uma doenca grave?

2) Como ¢ ser cuidador? (explorar beneficios e maleficios)

3) Cuidar do outro traz quais consequéncias para sua vida?

4) Quais sao os principais desafios que vocé enfrenta durante o ato de cuidar?

5) Vocé ja se sentiu preocupado, estressado, angustiado ou aflito por cuidar de seu familiar?

Como descreve essa experiéncia?
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ANEXO A
PARECER COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
ALFENAS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Desenvolvimento de um conjunto de resultados prindpais (Core Outcome Sets - COS)
para ensaios clinicos sobre a eficadia de intervengbes para o tratamento de distress
psicologico em cuidadores de pessoas com cancer em cuidados paliativos

Pesquisador: Ana Claudia Mesquita Garcia

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 21868719.2.1001.5142

Instituicdo Proponente: UNIWERSIDADE FEDERAL DE ALFENAS - UNIFAL-MG
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3695977

Apresentagio do Projeto:

Projeto de pesquisa multicéntrico envolvendo a UNIFAL-MG e Universidade Federal da Fronteira do Sul.
Financiamento proprio. Nao foram identificados conflitos de interesses.

Objetivo da Pesquisa:

Objetive geral: Desenvolver um conjunto minimo de resultados que deve ser relatado em ensaios clinicos
sobre intervengdes para o tratamento do distress psicologico em cuidadores familiares de pessoas com
cancer em cuidados paliativos.

a. claro e bem definido;

b. coerente com a propositura geral do projeto;

c. exequivel (considerando tempo, recursos, metodologia efc.)

Avaliacado dos Riscos e Beneficios:

a. o risco de execugdo do projeto & avaliado como minimo, esta descrito no projeto e apresentam medidas
minimizadoras, se necessarias;

b. Ha beneficios oriundos da execugio do projeto.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:
a. Metodologia da pesquisa — adequada aos objetivos do projeto, atualizada.
b. Referencial tedrico da pesquisa — atualizado e suficiente para aquilo que se propde,

Endereco: Rua Gabrel Monteio da Silva, T00

Bairre: cento CEP: 37.1304001
UF: MG Municiplo: ALFENAS
Telefone: (3537010153 Fax: (35)3701-8153 E-mal: comileetica@unifal-mg.edu.br

Pagina 01 de 03
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
ALFENAS

Contnuag o do Parecer. 3695 977

¢. Cronograma de execucdo da pesquisa — coerente com os objetivos propostos e adequado ao
tramitagio do projeto.

tempo de

Trata-se de um estudo multicéntrico, protocolo de pesquisa para o desenvolvimento de um COS ( Core
Outcome Sets) que tem como objetivo desenvolver um conjunto minimo de resultados que devem ser
relatados em ensaios dinicos sobre intervengfes para o tratamento do distress psicoléegico em cuidadores

familiares de pessoas com cancer em cuidados paliativos. Haverd quatro etapas principais para o
desenvolvimento deste COS: revisdo sistematica, estudo qualitativo com cuidadores de pessoas com cancer
em cuidados paliativos, processo Delphi (avaliag8o de questionarios por profissionais experientes na area) e
reunido de consenso entre 0s pesquisadores e juizes. O objetivo da reunido é ratificar o conjunto final de

resultados.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

a. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) - presente e adequado

b. Termo de Assentimento (TA) — ndo se aplica

c. Termo de Assentimento Esdarecido (TAE) = ndo se aplica

d. Termo de Compromisso para Utilizagdo de Dados e Prontuarios (TCUD) — presente e adequado
e. Termo de Anuéncia Institucional (TAl) — presente & adequado

f. Folha de rosto - presente e adequada

g. Projeto de pesquisa completo e detalhado - presente e adequado

Recomendag des:
MN&o ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Recomenda-se a aprovagdo do projeto.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
O CEP emite parecer ad referendum.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguive Postagem Autor Situacio
Informagdes Basicas| PE_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 30/10/2019 Aceito
do Projelo ROJETO_1431855.pdf 14:09:52
Outros TCUD pdf 301072019 |Ana Claudia Aceito

14:08:24 | Mesquita Garcia
Projeto Detalhado/ |Projeto_COS. pdf 25/09/2019 |Ana Claudia Aceito
Brochura 07:49:55 | Mesquita Garcia

Enderego: Rua Gabrel Montairo da Silva, 700

Bairro: centro CEP: 37.130-001
UF: MG Municipio: ALFENAS
Telefone: (35)3701-8153 Fax: (35)3701-8153 E-mal: comieetica@unifal-mg edu.br

Pagina 02 de 03
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Investigador Projeto_COS. pdf 25/09/2019 | Ana Claudia Aceito
07:49:55 | Mesquita Garcia

Declaragio de UFFS2 pdf 250972019 | Ana Claudia Aceito

Instituicio e 07:42:04 |Mesquita Garcia

Infraestrutura

Declaragdo de UFFS1.pdf 25/09/2019 | Ana Claudia Aceito

Instituicio e 07:41:45 | Mesquita Garcia

Infraestrutura

Orgamento Orcamento.pdf 10/08/2019 | Ana Claudia Aceito
07:49:00 | Mesquita Garcia

Declaragdo de TAl_Santa_Casa.pdf 10/09/2019 | Ana Claudia Aceito

Instituicio e 07:44:22 | Mesquita Garcia

| Infraestrutura

TCLE/Termos de | TCLE_Cuali.pdf 100982019 | Ana Claudia Aceito

Assentimento / 07:43:52 |Mesquita Garcia

Justificativa de

Ausénca

TCLE/Termos de | TCLE_Delphi.pdf 10/09/2019 | Ana Claudia Aceito

Assentimento / 07:43:38 | Mesquita Garcia

Justificativa de

Ausénda

Cronograma Cronograma pdf 100972019 | Ana Claudia Aceito
07:43:23 | Mesquita Garcia
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