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RESUMO

Objetivo: Analisar o perfil do cuidador informal dos pacientes dependentes e/ou em
estado de doenca terminal de acordo com a faixa etéria, género, grau de instrugcéo e
parentesco com o paciente, como também identificar o nivel de conhecimento e
necessidades dos cuidadores. Método: Trata-se de um estudo analitico observacional
do tipo transversal. O estudo foi realizado na Enfermaria de Cuidados Paliativos
Professor Saulo Suassuna do Hospital Pedro Il do IMIP. Resultados: A amostra foi
composta por 10 cuidadores, sendo todas mulheres, com idade média de 46 + 7,32
anos. O grau de parentesco do cuidador em relacdo ao paciente mostrou que os
familiares estdo mais presentes nos cuidados do paciente. Todos os cuidadores
entrevistados demonstraram ter conhecimento a respeito sobre quais profissionais
devem fazer parte da equipe de cuidados paliativos, porém pouco conhecimento sobre
quais atividades ou como cada um desses profissionais participam no cuidado
paliativo do enfermo. Concluséo: Podemos concluir que ha uma vasta lacuna na
comunicacdo entre equipe — familia/cuidador. Logo, esta pesquisa permite mais
discussdes acerca do assunto como, por exemplo, o treinamento e aperfeicoamento
continuado que o cuidador familiar informal deve receber através dos profissionais de
saude e as elevadas horas dedicadas ao paciente que prejudica o cuidador e a

continuidade do cuidado devido a sobrecarga.

Palavras-chaves: Cuidados Paliativos, Cuidadores, Fisioterapia.



ABSTRACT

Objective: Analyze the caregiver profile of the patient with/without advanced therapy
and/or in the final phase, according to age, level of education and relationship with the
patient, as also the level of knowledge and needs of caregivers. Method: It is an
observational cross-sectional analytical study. The study was conducted in the
Palliative Care Ward Saulo Suassuna Professor on Hospital Pedro Il of IMIP. Results:
The sample was composed of 10 caregivers, all women, average age of 46 = 7.32
years old. The relationship degree betteween caregiver and patient showed that the
relatives are more present in the care of the patient. All caregivers interviewed showed
knowledge about which professionals should be part of the palliative care team and
low knowledge about what activities or how each of these professionals participate in
the palliative care of the patient however. Conclusion: We may conclude that there is
a long gap in communication between staff - family/caregiver. Therefore, this research
allows for more discussions about the subject, for instance the training and continuous
improvement that the informal family caregiver should receive through health
professionals and the physical and mental depreciation of caregivers due to the high

overload of activities and/or hours dedicated to the patient.

Palavras-chaves: Palliative care, caregivers, physiotherapy.



1. INTRODUCAO

No Brasil, a expectativa de vida ao nascer passou de aproximadamente 75,2
anos em 2014 para 75,5 anos em 2015, uma diferenca de trés meses segundo o IBGE,
2016. Devido a esse processo de envelhecimento progressivo da populacdo, ha um
aumento na prevaléncia de patologias crénico-degenerativas podendo, por vezes,
tornar o paciente incapaz e dependente de cuidadores.?!

Além disso, 0 avanco das tecnologias tem permitido o desenvolvimento de
novos métodos terapéuticos capazes de auxiliar no aumento da expectativa de vida.
No entanto, apesar das diversas pesquisas em busca da cura e preservacdo da vida,
ou de todo conhecimento médico-tecnoldgico, a morte é um fator inevitavel.?

Neste cenério, quando confirmada a irreversibilidade de uma doenca, os
servicos de cuidados paliativos sdo importantes para garantir aos familiares e
pacientes, apoio, qualidade de vida e liberdade no processo de morte.® Os cuidados
paliativos sdo definidos pela Organizacdo Mundial de Saude como medidas que
melhoram a qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares, através da
prevencdo e alivio do sofrimento identificado precocemente. Estabelece, ainda,
assisténcia ampla, com foco no tratamento da dor e de outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais.*

Ao longo do processo evolutivo de uma doenca grave, o paciente torna-se fragil
ao ser afastado de seu ambiente sociofamiliar, o levando a procurar um sentido de
vida conveniente para essas novas condi¢cdes. Nesse cenério de terminalidade de
vida, aumentam as questdes éticas e existenciais sobre quando e em qual grau o
profissional da saude deve intervir. Surge entdo, a necessidade de estabelecer
parametros l6gicos e racionais para uma boa pratica clinica por parte dos profissionais
de saude envolvidos.®

Embora diversas &reas da saude tenham proposto orientacdes para auxiliar
profissionais a tomarem decisGes para amparar 0 paciente, o conceito de bioética em
relacdo a fase terminal da vida deve ser, antes de qualquer coisa, priorizado levando
em conta o respeito a autonomia do paciente, a beneficéncia e principalmente a
alteridade.®’

O fisioterapeuta que trabalha com cuidados paliativos antes de iniciar qualquer

tipo de procedimento deve certificar-se sobre o desejo do paciente, caso ele tenha



condicbes de decidir sobre a vontade do tratamento fisioterapéutico. O nao
cumprimento e respeito a vontade do paciente acerca dos procedimentos a serem
realizados infringe o respeito a autonomia, podendo resultar assim em conflito
bioético.®

Neste contexto, surge a necessidade de uma rede de suporte para auxiliar o
paciente em cuidados paliativos no seu dia a dia, sendo assim, imprescindivel uma
atencdo nesse momento ndo sO ao paciente, mas também para esses
cuidadores/familiares.

Existem dois tipos de cuidadores, o formal e o informal. Pode-se definir o
cuidador formal como um profissional habilitado e que tenha estudado em uma
instituicdo de ensino capaz de capacita-lo para prestar cuidados, de acordo com as
necessidades de cada paciente.®

Estudos mostram que a escolha do cuidador n&o costuma ser ao acaso e que na
maioria das vezes sdo pessoas do nucleo familiar. Esses cuidadores informais
geralmente séo familiares, amigos, vizinhos, ou outras pessoas que se dispde a cuidar
do enfermo apesar de ndo terem nenhuma formacéo profissional especifica nessa
area. 1011

A falta de preparo dos cuidadores informais pode ser refletida negativamente
no bem-estar ndo s6 do paciente como também do préprio cuidador, tornando
indispensavel conhecer o perfil destas pessoas, pois, 0os problemas por eles
vivenciados sao diferentes dependendo das condi¢bes sécio-econdmico-culturais das
familias.*?

Diante do exposto, este estudo tem por objetivo identificar o nivel de
conhecimento e necessidades em relacdo aos cuidados a serem prestados ao
paciente dependente além de analisar o perfil do cuidador de acordo com a faixa

etaria, género, grau de instrugdo e parentesco com o paciente, como.



2. METODO

Trata-se de um estudo analitico observacional do tipo transversal, de natureza
guantiqualitativa realizado na Enfermaria de Cuidados Paliativos Professor Saulo
Suassuna do Hospital Pedro Il do Instituto de Medicina Integral Professor Fernando
Figueira (IMIP), Recife — PE. A coleta de dados foi realizada entre os meses de maio
e junho de 2018. O mesmo, foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa para seres
humanos do IMIP, CAAE 87540218.7.0000.5201.

2.1 Populacéo do Estudo

A amostra foi obtida de forma sequencial, de conveniéncia, composta por 10
cuidadores informais que acompanhavam os pacientes internados na Enfermaria de
Cuidados Paliativos do Hospital Pedro Il do IMIP.

Foram elegiveis para o estudo cuidadores informais de ambos 0s sexos, com
idade = 18 anos, que eram responsaveis diariamente pelo paciente internado na
enfermaria de cuidados paliativos do IMIP, com diagndstico de doenca croénico
degenerativa. Foram excluidos os que apresentaram qualquer deficiéncia cognitiva
(pela incapacidade de compreenséo do questionario aplicado).

Apds a triagem dos participantes da pesquisa, 0s mesmos assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), de acordo com a resolucdo n° 466, de
12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude — Ministério da Saude. No
gual foi explicado o procedimento a ser efetuado, seus beneficios, como também seus
possiveis riscos e/ou desconfortos para o participante da pesquisa, de forma que os
termos foram acessiveis ao entendimento do participante, (APENDICE 1).

2.2 Coleta de Dados

Para coleta de dados foi utilizado um questionario pré-estruturado como
instrumento para avaliar o nivel de conhecimento dos cuidadores em relacdo aos
cuidados paliativos. O mesmo, além de conter questdes para avaliar a percep¢éo do
cuidador em relacdo ao tema proposto, possuia também questdes sobre
caracteristicas pessoais, como sexo e idade, caracteristicas sociodemograficas, como

grau de escolaridade e grau de parentesco, (ANEXO 1).



2.3 Analise dos Dados

Os dados foram transcritos na integra para garantir a subjetividade das
informacdes, tabulados através do software Microsoft® Excel 2013. A analise foi
iniciada a partir de uma "leitura flutuante” dos questiondrios, posteriormente
analisados mediante os principios da Andlise do Conteudo. Para preservar a
identidade dos entrevistados, seus nomes reais foram substituidos pela letra “C”
seguida por numerais arabicos conforme a ordem em que as entrevistas foram

realizadas.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi composta por 10 cuidadores, sendo todas mulheres, com idades
entre 30 e 55 anos com média de 46 + 7,32 anos (Desvio Padrdo). Quanto a
escolaridade, 40% possuiam ensino fundamental incompleto, 10% ensino
fundamental completo, 10% ensino médio incompleto, 30% terminaram o0 ensino
médio e 10% possuia ensino superior incompleto.

A pesquisa demonstrou que o0s cuidadores entrevistados, todas foram
mulheres, o que corresponde aos dados encontrados na literatura.*®> A mulher em
grande maioria, ao longo do tempo, vem dedicando grande parte de seu tempo aos
cuidados da familia, dos filhos, e dos pais quando chegam em idades mais
avancadas.'*

O grau de parentesco do cuidador em relacdo ao paciente apresentou que 0s
familiares estdo mais presentes nos cuidados do enfermo, sendo 40% filhas; 10%
irméo (a); 10% conjuge e 20% sobrinhos (as) e que apenas 20% cuidadores eram
informais sem parentesco (vizinhos do paciente).

Os pacientes que se encontravam nos cuidados paliativos, 80% 8 foram
diagnosticados com céancer, sendo eles: cancer no figado, colo do utero, ovario,
pulmdo, estdbmago, peritbnio e prostata. Dos demais um apresentou doenca
cardiovascular e 1 ndo soube responder.

Esses dados véo de encontro as estimativas do INCA em 2018, o qual mostra
gue o cancer é a segunda causa de morte no Brasil. No homem, o maior indice de
mortalidade ocorre pelo cancer de préstata, pulméo e intestino. Ja entre as mulheres

acontece o0 aumento dessa doenca na mama, colo de Utero e intestino'®.Estudos na



Fundacao do Cancer, estimou que, no Brasil, a cada grupo de 1 milhdo de habitantes,
cerca de 1 mil pacientes/ano carecem de cuidados paliativos, e que 80% desse grupo
representa pacientes com cancer*®,

Os dados encontrados na pesquisa mostraram que a faixa etéaria dos
cuidadores, foi em média 46 anos, onde a idade minima foi de 38 anos e a méaxima
54 anos. Como 40% dos cuidadores foram filhos, as suas idades estédo relacionadas
ao grau de parentesco entre o cuidador e o paciente, visto que na literatura em geral
0os pacientes em cuidados paliativos sdo pessoas idosas acima dos 60 anos'’.
Estudos sobre os familiares do paciente oncoldgico, onde a possibilidade de cura é
guase inexistente, demonstra que os familiares na sua maioria preferem assumir esse
papel de cuidador para estar mais proximo do seu ente querido dando todo apoio
necessario. 181920

Todos os cuidadores entrevistados demonstraram ter conhecimento a respeito
sobre quais profissionais devem fazer parte da equipe de cuidados paliativos (Tabela
1). No entanto, foi percebido pouco conhecimento sobre quais atividades ou como
cada um desses profissionais participam no cuidado paliativo do enfermo. A principal
fonte de informacdo sobre os cuidados paliativos prevaleceu para o profissional
médico (80%) onde transmite quais cuidados deve-se ter com 0 paciente e seus

familiares.

Tabela 1 - Profissionais que participam da equipe de Cuidados Paliativos segundo a percep¢do dos

cuidadores.

Profissionais de Saude

n %
Médico (a) 10 100
Enfermeiro (a) 9 90
Psicélogo (a) 8 80
Assistente social 8 80
Nutricionista 10 100
Fisioterapeuta 10 100
Fonoaudiélogo (a) 6 60
Terapeuta Ocupacional 7 70
Assistente espiritual 7 70
Dentista 10 100

* Um mesmo cuidador pode mencionar mais de um profissional de salde, portanto, a soma das
porcentagens pode ser superior a 100%.



De um modo geral, os cuidadores entrevistados nos cuidados paliativos tém a
percepcdo de que nao irdo reverter o quadro do paciente, mas sim ofertar conforto,
alivio da dor e auxiliar no controle de outros sintomas, proporcionando assim uma
melhor qualidade de vida ao paciente até a sua morte. Quando perguntados sobre o
gue é Cuidado Paliativo, as respostas foram: “conforto, amor e cumplicidade entre os
médicos e familiares, e que ndo tem mais nada o que fazer” (C2); “Deixar o paciente
confortavel” (C3); “Alivio da dor, ndo tem mais nada o que fazer para nédo ter
sofrimento muito grande’(C5); “Quando o paciente ndo tem mais o que fazer, apenas
dar conforto para morrer sem dor” (C6); “A pessoa que esta aqui é s6 para amenizar
o sofrimento até a morte” (C7); “Cuidado pra trazer bem esta e minimizar sofrimento
e dar conforto” (C8); “Alivio do sofrimento até a morte, medicamentos pra nao
prolongar o sofrimento dele, ndo ha mais a fazer” (C9); “Saber que o paciente néo tem
mais nada a fazer, o que fazem é dar medicagdo pra diminuir a dor e o sofrimento”
(C10).

O relato do entrevistado C1, onde diz: “Que esta na mao do senhor, agora ndo
tem mais nada o que fazer. S6 conforto até a hora da morte” (C1), corrobora com o
estudo o qual afirma que o lado espiritual dos cuidadores demonstra muita fé em Deus,
gue serve como esperanca de cura para casos onde a medicina ndo tem mais
recursos no diagndstico do paciente.

Faz-se necessario que os cuidados sejam humanizados e com uma atencéo
maior devido ao grande numero de pessoas acometidas com doencas terminais que
vem crescendo nos ultimos anos. As a¢fes de humanizacdo sdo muito amplas e
essenciais para a estabilizacdo do adoecimento do paciente, envolvendo toda a
equipe de salde interagindo com o paciente, cuidadores e familiares? 22,

Diante das inUmeras atividades que os cuidadores exercem com o paciente, foi
guestionado quais eram as atividades do dia-a-dia no cuidado com o paciente e qual
o periodo de tempo que o cuidador se dedicava a ele. Foi apresentada uma lista com
as provaveis funcdes exercidas (tabela 2) e, do total de entrevistados, 80% disseram
que faziam as principais funcdes: higienizacdo do paciente, alimentacdo e
administracdo de medicamentos, 10% dos cuidadores disseram que além dessas
fungbes fazia massagem para aliviar a dor do paciente e, 10% n&o responderam a

pergunta.
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Tabela 2 - Distribuicdo de frequéncia dos cuidados prestados/atividades realizadas pelo cuidador de
paciente em Cuidados Paliativos.

Variaveis n %
Dar banho 8 80
Trocar fralda 7 70
Cuidar da alimentacao 8 80
Higienizacdo bucal 7 70
Administrar medicamentos 2 20

Massagem (alivio de dor) 1 10

*Um mesmo cuidador pode mencionar mais de um profissional de
salde, portanto, a soma das porcentagens pode ser superior a
100%.

No que se refere ao tempo que os cuidadores se dedicavam ao paciente, 60%
deles informaram que ficavam todos os dias (manha, tarde e noite) com o paciente,
30% cuidavam do paciente cinco dias na semana, e os demais 10% de 3 a 4 dias.
Exceto os que ficavam todos os dias com o paciente, os demais faziam revezamento
com outros cuidadores.

As atividades praticadas pelos cuidadores dos pacientes em cuidados
paliativos sdo de um grau de intensidade elevado. Muitas vezes o cuidador acaba
assumindo diversas fun¢des, nao exercidas antes, passando a ser o principal ou até
mesmo o Unico cuidador, onde as tarefas menores passam a ser feitas por outros
membros da familia?®24, Esse acimulo de tarefa inevitavelmente vai repercutir na vida
do cuidador, que podera mostrar-se fadigado e cansado, tanto fisicamente como
psicologicamente. Estudos mostram o quanto essa sobrecarga de excesso de tarefas
acumuladas para o cuidador repercute na familia do paciente com doencas crénico
dependente.?526:27

Essas dificuldades podem ser diminuidas por meio de informacbes basicas
sobre os cuidados paliativos repassados principalmente por profissionais de saude
experientes em cuidar de pacientes terminais. O medo no inicio dos cuidados
paliativos pode ser considerado natural quando os procedimentos a serem feitos no
paciente sdo invasivos, a inseguranca provavelmente surge devido a falta de
conhecimento do cuidador a respeito da gravidade e de como manipular os materiais
usados pelo paciente, com o tempo a inseguranca vai desaparecendo com 0 manejar
diario com o paciente e com as orientacées da equipe multiprofissional.?®

A vida dos cuidadores sofre alteracfes na sua qualidade de vida devido a
dedicacao ao seu familiar, sua rotina diariamente €é totalmente alterada onde deixa de

viver sua vida pessoal e social para assumir a responsabilidade de cuidador e ser
11



acompanhante de um paciente em cuidados paliativos. As familias precisam de muito

apoio para aceitar a proximidade da morte do paciente em fase terminal.

4. CONCLUSOES

As analises desenvolvidas com base nas entrevistas realizadas nesta pesquisa
evidenciaram que em geral, os cuidadores dos pacientes em estado terminal sédo
familiares ou pessoas préximas a familia. O nivel de conhecimento sobre do tema é
superficial, porém os achados mostram que o ambiente € propicio para se propagar a
ideologia dessa abordagem, uma vez que cuidados paliativos em pacientes terminais
ja séo realizados na pratica da equipe da unidade pesquisada.

Por serem a grande maioria cuidadores familiares, eles acabam sofrendo com
os sintomas da doenca e se sentem impotentes e tristes frente a gravidade do
adoecimento e a grande eminencia da morte.

Percebe-se também que esta pesquisa permite mais discussfes acerca do
assunto como, por exemplo, o treinamento e aperfeicoamento continuado que o
cuidador/familiar deve receber através dos profissionais de saude e a diminuicdo da
gualidade fisica e mental dos cuidadores devido a elevada sobrecarga de atividades

e/ou horas dedicadas ao paciente.
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APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PERCEPCAO DOS CUIDADORES NA ABORDAGEM DOS PACIENTES EM CUIDADO
PALIATIVOS: UM ESTUDO TRANSVERSAL

Vocé estd sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa porque foi atendido (a) ou esta
sendo atendido (a) nesta instituicdo. Para que vocé possa decidir se quer participar ou néo,
precisa conhecer os beneficios, 0s riscos e as consequéncias pela sua participacdo. Este
documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e tem esse
nome porque vocé so deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e entendido este
documento. Leia as informagdes com atengdo e converse com o pesquisador responsavel e com
a equipe da pesquisa sobre quaisquer davidas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou
frase que vocé ndo entenda, converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento,
para maiores esclarecimentos. Caso prefira, converse com os seus familiares, amigos e com a
equipe médica antes de tomar uma decisdo. Se vocé tiver ddvidas depois de ler estas

informac0es, entre em contato com o pesquisador responsavel.

Apos receber todas as informacdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé podera fornecer
seu consentimento, rubricando e/ou assinando, ou colocando sua impresséo digital em todas as
paginas deste Termo, em duas vias (uma do pesquisador responsavel e outra do participante da

pesquisa), caso queira participar.
PROPOSITO DA PESQUISA
Analisar o seu nivel de conhecimento em relacdo aos cuidados paliativos. Para que possamos
identificar se vocé compreende bem ou se ainda resta alguma duvida sobre o tema. Também
vamos perguntar o seu nivel de escolaridade e o0 seu grau de parentesco com o doente que vocé

esta cuidando.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA
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Iremos realizar algumas perguntas contidas em um questionério. Estas perguntas serdo sobre o0s
cuidados paliativos, vocé apenas ira responder sim ou ndo. Também vamos perguntar o seu
nivel de escolaridade e o seu grau de parentesco com o doente que vocé esta cuidando. Todas
as perguntas realizadas nesta pesquisa, serdo utilizadas apenas para 0s propésitos descritos neste
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

BENEFICIOS

O estudo trara beneficios para o cuidador, paciente, comunidade e servigo, fazendo com que 0s
profissionais identifiquem o problema e trabalhe de uma maneira melhor.

RISCOS

Por ndo ter nenhum procedimento grosseiro, 0 presente estudo oferece riscos minimos,
reservados ao possivel constrangimento em responder as perguntas.

CUSTOS

Vocé ndo precisa pagar nada para responder estas perguntas e nem para ter acesso aos resultados
deste estudo.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacdes coletadas e seus dados pessoais
serdo mantidos de maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois
sem sua identificagdo. Apenas 0s pesquisadores autorizados teréo acesso aos dados individuais.
Mesmo que estes dados sejam utilizados para propoésitos de divulgacdo e/ou publicacéo

cientifica, sua identidade permanecera em segredo.

PARTICIPACAO VOLUNTARIA

A sua participacdo é voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo nao acarretara
quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito. Vocé podera retirar
seu consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir
interromper sua participacdo na pesquisa, a equipe de pesquisadores deve ser comunicada e a

coleta de dados relativos a pesquisa sera imediatamente interrompida.
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GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido lhe
explicou claramente o contetdo destas informacges e se colocou a disposi¢do para responder
as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. VVocé tera garantia de acesso, em qualquer
etapa da pesquisa, sobre qualquer esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar
conhecimento dos resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para as pesquisadoras,
contato: Monique Cleia de Pontes Bandeira (Telefone: (81) 99957-6635 ou E-mail:
moniguepts@hotmail.com); Lidier Roberta Moraes Nogueira (Telefone: (81) 99547-9644 ou

E-mail: lidierroberta@hotmail.com) no periodo da tarde. Caso ndo tenham condicOes

financeiras de fazer a ligacdo , podem ligar a cobrar. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) do IMIP, Se vocé tiver alguma consideracio ou ddvida sobre esta
pesquisa, entre em contato com o comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos do
IMIP (CEP-IMIP) que objetiva defender os interesses dos participantes, respeitando seus
direitos e contribuir para o desenvolvimento da pesquisa desde que atenda as condutas éticas.
O CEP-IMIP esté situado a Rua dos Coelhos, n° 300, Boa Vista. Diretoria de Pesquisa do IMIP,
Prédio Administrativo Orlando Onofre, 1° Andar tel: 2122-4756 - Email:
comitedeetica@imip.org.br O CEP/IMIP funciona de 22 a 6 feira, nos seguintes horarios: 07:00
as 11:30 h (manhd) e 13:30 as 16:00h (tarde).

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard com vocé e outra sera

arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o propoésito do estudo. Ficaram claros para mim quais séo
procedimentos a serem realizados, riscos, beneficios 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 serd publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o meu

anonimato.
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Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu consentimento
a gqualquer 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

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 paciente para a

participacdo desta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data

Impressdo Digital
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ANEXO 1 %’
FPS
Faculdade

Pernambucana
de Saude

FACULDADE PERNAMBUCANA DE SAUDE

Instrumento para avaliacdo do nivel de conhecimento dos Cuidadores Paliativos

Nome do cuidador(a):

Idade:

Endereco:

A —DADOS PESSOAIS

1 — Qual o seu grau de instrucéo

() 1. Ensino Fundamental incompleto () 6. Ensino Superior completo. Qual?
() 2. Ensino Fundamental completo

() 3. Ensino Médio incompleto () 7. Nivel técnico incompleto. Qual?
() 4. Ensino Médio completo

() 5. Ensino Superior incompleto () 8. Nivel Técnico completo. Qual?

2—Vocé é um:
() 1. Voluntario
() 2. Familiar. Grau de parentesco:

() 3. Profissional da area de saude. Qual?

3 — Qual a patologia do seu paciente?

4 — Foi opc¢éo do paciente ser tratado com Cuidados Paliativos? ( ) 1. N&o( )2.Sim (pule paraa
pergunta 6)

5 —Se NAO. Foram os familiares que optaram pelos Cuidados Paliativos? () 1. Nao (
) 2. Sim
6 — Vocé fez alguma formacdao especial para atuar como Cuidador Paliativo? ( )1 Sim (
) 2. N&o

B - PERCEPCAO DO CUIDADOR(A) SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS

7 —Voce ja foi orientado a respeito dos Cuidados Paliativos? ( )1.Sim () 2.Néo

21



22

8 — Quiais os profissionais que conversaram com vocé a respeito de Cuidados Paliativos?

() 1. Médico(a) () 6. Fisioterapeuta

() 2. Enfermeiro(a) () 7. Fonoaudidlogo(a)

() 3. Psicologo(a) () 8. Terapeuta Ocupacional

() 4. Assistente social () 9. Assistente espiritual

() 5. Nutricionista () 10. Dentista

9 — Vocé pesquisou sobre Cuidados Paliativos? ( )1 Sim () 2.Néao

10 — Para vocé o que € Cuidados Paliativos?

11 — Vocé sabe quais os profissionais que devem participar da Equipe de Cuidados Paliativos?
( )1.Sim () 2. N&o (pule para a pergunta 13)

12 — Se SIM. Quais os profissionais que vocé sabe que devem participar da Equipe de Cuidados
Paliativos?

1. Médico(a)
2. Enfermeiro(a)

) ) 6. Fisioterapeuta
)

) 3. Psicologo(a)

)

)

) 7. Fonoaudidlogo(a)

) 8. Terapeuta Ocupacional
) 9. Assistente espiritual

) 10. Dentista

4, Assistente social
5. Nutricionista

AN AN SN
AN AN AN S~

Perguntar ao Cuidador(a) se tem conhecimento das a¢Ges/papel de cada profissional (pergunta
de 13 a22)

13 — Vocé sabe das acdes/papel dos(as) Médicos(as) nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2.Sim, quais?
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14 — Vocé sabe das acdes/papel dos(as) Enfermeiros(as) nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2.Sim, quais?

15 — Vocé sabe das a¢Oes/papel do(a) Psicdlogo(a) nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2.Sim, quais?

16 — Vocé sabe das acdes/papel do Assistente Social nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2.Sim, quais?

17 — Vocé sabe das acdes/papel do Nutricionista nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2. Sim, quais?
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18 - Vocé sabe das ac¢Oes/papel do Fisioterapeuta nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2.Sim, quais?

19 — Vocé sabe das acdes/papel do(a) Fonoaudidlogo(a) nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2.Sim, quais?

20 — Vocé sabe das a¢Oes/papel do Terapeuta Ocupacional nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2.Sim, quais?

21 — Voceé sabe das ac6es/papel do(a) Assistente Espiritual nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2.Sim, quais?
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22 — Vocé sabe das a¢bes/papel do(a) Dentista nos Cuidados Paliativos?

() 1. N&o tenho conhecimento () 2.Sim, quais?

C - O(A) CUIDADOR(A)
23 — Quantos dias por semana vocé trabalha como Cuidador(a)?
24 —Existe mais de um Cuidador(a) para o seu paciente? ( )1.Sim () 2. Néao

25 — Como é sua folga?

) 1. Ha cada 24 horas (um dia sim e um dia ndo)
) 2. Hé& cada 48 horas (a cada 2 dias)

) 3. Ha cada 72 horas (a cada 3 dias)

) 4. Somente nos finais de semana

) 5. Outros:

e N N R

26 — Vocé é remunerado(a) por este trabalho? ( )1.Sim () 2.Néo

27 — Quais as agdes que vocé executa como Cuidador(a) com seu paciente?
) 1. Dou banho

) 2. Troco fraldas

) 3. Cuido da alimentagéo

) 4. Cuido de aliviar a dor

) 5. Manuseio drenos e/ou sondas

) 6. Higienizacdo bucal

) 7. Faco curativos

) 8. Administro medicacéo

) 9. Faco agendamento e acompanho nas consultas médicas

) 10. Participo das reunides multidisciplinar

) 11. Faco os exercicios fisioterapéuticos sob orientacéo do fisioterapeuta
) 12. Sigo as orientacfes do terapeuta ocupacional

) 13. Qutros:

ANAN AN A A A A A A A AN SN
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