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RESUMO

Os cuidados paliativos é uma forma de atencéo voltada para cuidados ativos
e totais aos pacientes e seus familiares com a finalidade em ofertar dignidade e
humanidade no tratamento com vistas a melhora da qualidade de vida, diante de
uma doenga que ameaca a continuidade da vida. Os pacientes em cuidados
paliativos necessitam do auxilio de pessoas denominadas cuidadores, que nha
maioria das vezes séo os proprios familiares. O cuidador familiar acaba por se tornar
responsavel pelo paciente em cuidados paliativos, enfrentando um trabalho que o
desgasta nos aspectos fisico e mental. Nesse sentido, os cuidadores familiares de
pacientes em cuidados paliativos tomam-se da espiritualidade como base para
suportarem adversidades existenciais, eventos estressores e abalos frente ao papel
que é exercido no cuidado. O objetivo desta pesquisa foi compreender os
significados da espiritualidade para cuidadores familiares de pacientes em cuidados
paliativos. O estudo caracterizou-se por uma pesquisa de abordagem qualitativa, e
0s materiais qualitativos submetidos a analise de conteddo tematica com base em
Bardin. A coleta de dados foi realizada nos meses de agosto e setembro de 2019.
Os participantes foram treze cuidadores familiares de pacientes em cuidados
paliativos, atuantes na Unidade de Geriatria e Cuidados Paliativos do Servigo de
Enfermagem em Internacdo Clinica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, RS,
Brasil. Conclui-se que neste estudo as falas dos participantes desvelaram-se as
categorias: Fé e Esperanca para o Cuidador Familiar, Religiosidade e Espiritualidade
como forca de superacédo para o cuidador familiar, Praticas religiosas como forma de
aliviar o sofrimento e a Enfermagem como suporte ao cuidador familiar as quais
expressam os significados da espiritualidade no contexto dos cuidados paliativos. O
estudo destacou, que os familiares utilizavam o conforto, o perddo, o amor, a crenca,
a fé e a esperanca como as principais necessidades espirituais, e para atender a
essas necessidades, eles empregam estratégias, que contribuiram para minimizar os

sentimentos e emocodes relacionadas ao processo de morte de seu familiar.

Palavras-Chave: Espiritualidade, Cuidados Paliativos, Cuidador Familiar.



ABSTRACT

Palliative care is a form of attention focused on active and total care to patients and
their families with the purpose of offering dignity and humanity in treatment with a
view to improving the quality of life, in the face of a life-threatening disease. Patients
in palliative care need the help of people called caregivers, who are often family
members themselves. The family caregiver ends up becoming responsible for the
patient in palliative care, facing a job that wears him out physically and mentally. In
this sense, family caregivers of patients in palliative care take spirituality as the basis
to support existential adversities, stressful events and concussions in view of the role
that is played in care. The aim of this research was to understand the meanings of
spirituality for family caregivers of patients in palliative care. The study was
characterized by a qualitative approach research, and the qualitative materials
submitted to Bardin-based thematic content analysis. Data collection was performed
in August and September 2019.The participants were thirteen family caregivers of
patients in palliative care, working at the Geriatric and Palliative Care Unit of the
Clinical Inpatient Nursing Service of the Hospital de Clinicas of Porto Alegre, RS,
Brazil. It was concluded that in this study the participants' statements unveiled the
categories: Faith and Hope for the Family Caregiver, Religiosity and Spirituality as a
force of overcoming for the family caregiver, Religious Practices as a way to relieve
suffering and Nursing as a support to family caregiver who express the meanings of
spirituality in the context of palliative care. The study highlighted that family members
used comfort, forgiveness, love, belief, faith, and hope as their main spiritual needs,
and to address those needs, they employed strategies that contributed to minimizing

the feelings and emotions related to the process. death of your relative.

Keywords: Spirituality, Palliative Care, Family Caregiver.
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1 INTRODUCAO

O incremento no envelhecimento populacional e das doencas crénicas néo
transmissiveis e degenerativas aumentou a necessidade nos cuidados de saude,
principalmente para os individuos que se encontram fora das possibilidades
terapéuticas e implicou em servigos que oferecam cuidados paliativos.

Os cuidados Paliativos surgiram oficialmente como pratica distinta na area
da atencdo em saude na década de 1960, no Reino Unido, tendo como pioneira a
médica Cicely Saunders, que também era assistente social e enfermeira. Com ela
inicia-se 0 movimento dos Cuidados paliativos que se concretiza, com a criacao
em 1967 do St. Christophers Hospice, em Londres. Constituindo-se o primeiro
servico a oferecer cuidado integral ao paciente, visando compreender as
necessidades dos usuarios. Cuidado Paliativo € uma palavra originada do Latim
“pallium”, que significa manto. A concepc¢édo principal do cuidado paliativo é
proteger, amparar, cobrir, abrigar, quando a cura da doenca ndo é mais provavel
(ANDRADE et al.,2019).

Na década de 1970, esse movimento foi trazido para a América por meio de
Elisabeth Kibler-Ross, psiquiatra suica radicada nos Estados Unidos, que teve
contato com os trabalhos de Cicely Saunders. Entre 1974 e 1975, foi fundado um
hospice na cidade de Connecticut (Estados Unidos) e, a partir dai o movimento
dissemina-se passando a integrar os cuidados a pacientes fora de possibilidade
de cura, em diversos paises (FURTADO; LEITE, 2017; MATSUMOTO, 2012).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) caracteriza o cuidado paliativo
como um cuidado que melhora a qualidade de vida dos pacientes e seus
familiares quando enfrentam doencas que causam danos fisicos, psicossociais ou
espirituais, com consequente ameaca a vida. A necessidade desse tipo de
cuidado atinge anualmente 40 milhdes de pessoas, destas, 78% vivem em paises
de baixa e média renda econdmica, as quais, a nivel mundial, apenas 14%
recebem esse tipo de assisténcia (OMS, 2018).

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), baseado em dados
mundiais refere que, conhecendo o perfil de mortalidade da populacédo, pode-se
estimar quantitativamente as necessidades desses cuidados paliativos em um

pais. A cada grupo de um milhdo de habitantes, cerca de mil pacientes/ano
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necessitariam de cuidados paliativos. No Brasil, esta pratica & relativamente
recente. A maioria dos grupos atuais teve inicio suas atividades em meados no
ano de 2000, com acentuado progresso nos ultimos 4 anos (ACNP, 2009).

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) publicou a estimativa
populacional brasileira, que superou a marca dos 200 milhdes de habitantes. Tal
razdo nos aproxima de 200 mil brasileiros/ano elegiveis para cuidados paliativos,
0s quais devem ser ofertados de forma articulada a rede de atencéo a saude, nas
mais variadas modalidades de atuacdo, dependendo das necessidades de saude
do paciente (IBGE, 2013).

Constata-se que pacientes em cuidados paliativos, diante do seu processo
de morte, buscam atendimento hospitalar, cujo foco da atencdo da equipe de
salude é o aspecto fisico da doenca, quando sabe-se que 0s pacientes que estao
morrendo sdo confrontados com desafios complexos e Unicos que ameagam sua
integridade fisica, emocional e espiritual e bem-estar (BALBONI et al.,, 2010;
TORNGQE et al., 2015).

A espiritualidade € uma qualidade inata do ser humano, na qual refere-se a
busca de um sentindo transcendente da vida, que pode ocorrer através da religido,
da arte, da musica, da natureza e da solidariedade. E um elemento que desperta e
conforta as pessoas, principalmente em momentos dificeis e auxilia a descobrir
sua verdadeira capacidade, a ter mais confianca em si mesma e coragem para
amar e perdoar (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014).

Neste contexto, cuidadores familiares de pacientes que se encontram nessa
modalidade de cuidados buscam a espiritualidade como forma de suportar questdes
existenciais, eventos estressantes e traumatizantes.Entretanto, essa dimensao
espiritual considerada como uma parte complexa e multidimensional da experiéncia
humana proporciona profundas implicagbes ao bem-estar do individuo, mediante a
producédo de reacdes e sentimentos de fé, confianca, esperanca, amor, tranquilidade
e paz interior, principalmente quando confrontado com uma doenga, perda,
sofrimento e morte (ROCHA et al., 2018).

Assim como em toda a familia, o cuidador e paciente estao inter-relacionados
numa parceria sintomatica. Com isso, percebe-se a importancia que esses
cuidadores possuem para o enfermo, pois sdo encarregados pela tomada de
decisdes nesse momento de terminalidade da vida, sendo necessario que se facam

presentes durante toda essa jornada do. A qualidade de vida do cuidador dependera
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muito da motivacdo para o cuidado, ja que quando o cuidar é realizado sem
obrigacdo, pode-se produzir bem-estar e tranquilidade, trazendo satisfagdo a esse
familiar e fazendo bem ao enfermo paciente (ENCARNACAO; FARINASSO, 2014).

A espiritualidade mostra-se condutora dos comportamentos dos familiares ao
se moverem para um estado de adaptacdo e ajustamento a doenca, ou seja,
dependendo da crenca espiritual da familia, o significado dado a doenca faz com
gue o enfrentamento dessas situacfes seja mais facil ou ndo, pois possui atributos
como a fonte de enfrentamento e de conforto, aliviando o sofrimento (BARBOSA et
al., 2017).

Segundo Arrieira et al (2018) a espiritualidade demonstra relevancia na area
dos cuidados paliativos, reduzindo o sofrimento, independentemente do estagio da
doenca. Também influencia na maneira que os pacientes enfrentam os problemas
de saude, proporcionando assim bem-estar. No que tange a dimensao espiritual,
cada vez, mais a ciéncia se curva diante da importancia da espiritualidade para a
vida do ser humano. A espiritualidade € uma forca dinamica que se move no interior
dos individuos e os coloca a caminho para dar significado a sua vida pessoal, sua
histéria e realidade e pode estar relacionada a uma forga transcendental, a uma
realidade e a Deus (ARRIEIRA et al., 2018).

O interesse pela espiritualidade nos cuidados paliativos surgiu durante o um
estagio extracurricular em uma Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre. Diante da oportunidade de conviver, com o0s pacientes fora
de possibilidades de cura e com seus familiares percebendo que a espiritualidade é
muito presente neste momento. Nestes encontros permitiram-me compreender a
importancia da espiritualidade para estes sujeitos, como uma das formas de suportar
e melhor enfrentar tal condicdo em que se encontram nesse momento tado singular
de vida. Pude observar a equipe de enfermagem possibilitando aos pacientes
internados e familiares o exercicio de praticas espirituais da maneira que desejavam,
tais como: meditacéo, oracéo, leitura de textos biblicos, dentre outros.

Neste contexto, a motivagdo em aprofundar meus conhecimentos na
espiritualidade no campo dos cuidados paliativos, vem ao encontro do que acredito
quanto a valorizacdo do cuidado de enfermagem, focado na singularidade do
paciente, ou seja, em seu todo para alem da doenca. Condi¢cdo que possibilitaria a
implantagdo de maneiras de cuidar orientadas para as dimensdes sociais,

psicoldgicas, biolégicas, mas sobre tudo para as espirituais do individuo.
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Diante destas consideracdes a questao norteadora deste estudo foi: Quais 0s
significados da espiritualidade para cuidadores familiares de pacientes em

cuidados paliativos?
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2 OBJETIVO

2.1 Objetivo Geral

Compreender os significados da espiritualidade para cuidadores familiares de

pacientes em cuidados paliativos.
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3 CONTEXTO TEORICO

Os cuidados paliativos sao uma modalidade de atengdo voltada para
cuidados ativos e totais aos pacientes e seus familiares com a finalidade em ofertar
dignidade e humanidade no tratamento com vistas a melhora da qualidade de vida,
diante de uma doenca que ameaca a continuidade da vida (WORLDWIDE
PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014).

Nos cuidados paliativos, a familia € um referencial em cuidados por expressar
demandas espirituais, fisicas e psicolégicas durante o processo de cuidado de seu
familiar em adoecimento. A influéncia do familiar é valorizada pelo ensejo de
participar do cuidado e contribuir para o conforto fisico e psicologico do seu parente
que pode evoluir a qualquer momento a 6bito ou permanecer por um prolongado
tempo em fase de terminalidade (RAMALHO et al., 2018).

Por meio da concepcdo do enfrentamento e da aceitacdo, dentro dos
cuidados paliativos, o cuidador familiar exerce um papel fundamental na construgéo
do cuidado, podendo ser considerado uma forma de apoio para o paciente e toda a
extensdo familiar. E ele que exerce uma atividade ndo remunerada e que se dispde
a favor das necessidades de cuidados necessarios ao enfermo, muitas vezes
expondo-se a riscos de comprometimento de sua propria saude em beneficio do
doente. Assim, o cuidador familiar, ao assumir a responsabilidade pelos cuidados
diarios e continuos ao paciente, € considerado como alvo de atencdo uma vez que,
em geral, também vivenciam desordens no ambito fisico, emocional, financeiro,
espiritual, material e existencial, principalmente quando o cuidado ofertado é
prolongado ou a doenca j4 esta em um estagio bem avancado (MENEGUIN;
RIBEIRO, 2016; SILVA et al., 2018).

O familiar/cuidador passa a exercer atividades muitas vezes desconhecidas
pela maioria deles, como: realizacdo de curativos, higiene, conforto, administracao
de medicamentos, manejo de sondas e drenos, além de lidar com a piora do quadro
de saude do seu ente querido e a possibilidade de morte. Logo, essas atividades
podem gerar desgastes emocionais, fisicos, sociais e econémicos podendo levar até
a depresséao afetando a qualidade da sua vida (OLIVEIRA et al., 2017).

Nesse sentido, cuidadores familiares de pacientes que se encontram em

cuidados paliativos apropriam-se da espiritualidade como alicerce para suportarem
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guestbes sentimentais, diante do papel que é desempenhado como cuidador
(EVANGELISTA et al., 2016).

A espiritualidade € manifestada pelos cuidadores familiares como plano, para
o enfrentamento da sobrecarga decorrente do processo de cuidar dos pacientes em
cuidados paliativos. A familia institui um dos nudcleos centrais na formagdo de
crengas, valores, conhecimentos do individuo. E, em geral, quando um membro fica
doente, toda a familia sofre e sente as consequéncias do momento vivenciado
(VIANNA; SOUZA, 2017).

Para atuar na dimensdo espiritual no cuidado ao individuo € importante o
cuidador familiar conhecer o significado de religiosidade/espiritualidade para que
tenha condicdo de poder escolher os caminhos que podera seguir na sua atuacao
frente a dimensdo. O cuidado espiritual ndo se resume a um conjunto de
intervencdes, mas envolve também a atitude de cuidar. Refere - se a planejamento,
de acdes voltadas a promocdo do bem-estar e do sentido da vida. Alguns recursos
podem ser utilizados pelo cuidador para o atendimento a dimenséo espiritual. Entre
eles se destacam: leitura de textos religiosos, oracdo, meditacdo, uso da musica,
estimulo a solidariedade, promover encontros com membros da religido e ouvir o
paciente (HEFTI; ESPERANDIO, 2016).

Durante a assisténcia ao paciente em cuidados paliativos, as necessidades
atendidas sdo diversas, porém a espiritualidade pode ser considerada a mais
urgente devido a fragilidade que estes pacientes apresentam diante da proximidade
da morte e o medo do desconhecido (HIGUERA et al., 2013).

Cabe ressaltar que o ser humano é um ser complexo e Unico, considerado
corpo fisico, mente e espirito. Estudos afirmam que a dimenséo espiritual € inerente
ao ser humano e o cuidado espiritual oferecido pelo cuidador familiar parte desse
reconhecimento, pois o cuidado vai além da dimensao fisica (NASCIMENTO et al.,
2016).

A espiritualidade oferece ao cuidador e aos familiares maior suporte
emocional, espiritual e social. Ddo sentido a vida, a velhice, a dependéncia e ao
cuidar; colaboram para que os eventos da vida sejam interpretados de forma mais
positiva e tém um papel fundamental na superacdo das dificuldades vivenciadas no
dia a dia pelo cuidador (SOUZA et al., 2017).

Ainda Silva et al, (2015) inferem que a espiritualidade fortalece e conforta o

individuo, podendo diminuir sua a preocupac¢ao. Estudos apontam que pacientes e
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familiares que enfrentam frequentemente sofrimento fisico, social bem como a
manifestacbes de dor espiritual e que assim, se faz necesséario compreender a
estrutura espiritual que pode contribuir e assegurar a dor e o sofrimento vivenciado,
reafirmando a vida e compreendendo a morte como um processo natural.

Goes (2016) exemplifica em seu estudo, que as necessidades espirituais
podem apresentar-se com expressao das ultimas decisoes, reflexdo sobre o sentido
da vida, ansiedade, negacao, soliddo, pedidos de apoio emocional, necessidades
religiosas. Assim a equipe de enfermagem precisa estar preparada para identificar e
prover o cuidado espiritual em suas mais diversas manifestacoes.

Contudo Freire et al (2017) apontam como importante a assisténcia espiritual
pelos profissionais da salde aos pacientes e familiares no contexto hospitalar.
Nesse sentido, a assisténcia espiritual movida pelos profissionais auxilia no

processo de aceita¢do da doenca durante o tratamento.
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4 METODOLOGIA

Para compreender os significados da espiritualidade para cuidadores
familiares de pacientes em cuidados paliativos se percorre os procedimentos

metodoldgicos descrito nesse item

4.1 TIPO DE ESTUDO

O estudo consta em uma pesquisa qualitativa exploratéria descritiva. Os
estudos exploratorios tém como principal objetivo o aprimoramento de ideias ou
descoberta de intuicdes e visam proporcionar maior familiaridade com o problema
estudado. A pesquisa qualitativa foi utilizada por enfatizar a compreensdo da
experiéncia humana como é vivida, por meio da coleta e interpretacdo de materiais
eminentemente narrativos, isto é, subjetivos. Nesse sentido, focaliza os aspectos
dindmicos, holisticos e individuais dos fenébmenos, capturando-os dentro do contexto

daqueles que os experimentam (POLIT; BECK, 2011).

4.2 CONTEXTO DO ESTUDO

O estudo foi realizado na Unidade de Geriatria e Cuidados Paliativos do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). O HCPA é um hospital publico de
direito privado, terciario, sendo acreditado pela Joint Commission International.
Faz parte da rede de hospitais universitarios do Ministério da Educacao,
vinculando-se academicamente a Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS).

A Unidade de Internac&o Clinica da Unidade Alvaro Alvim do HCPA que conta
com 26 leitos, sendo 13 leitos para Geriatria e 13 leitos para os Cuidados Paliativos.
Tem como objetivo atender pacientes, portadores de disturbios oncolégicos como as
neoplasias malignas, linfomas entre outros.

O Servico de Enfermagem em Internacao Clinica (SEIC), no ano de 2017,
passou por reformulacbes estruturais, modificando o quantitativo de leitos e
adequando a unidade a um novo perfil de paciente. Passou a ter um quantitativo de
26 leitos, sendo 2 quartos privativos e 1 quarto modificado para Sala de Familiares.

Incorporou ao Servi¢o a Unidade de Cuidados Paliativos, ficando, portanto, 13 leitos
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para Cuidados Paliativos e 13 leitos para Geriatria. No seu quadro funcional, conta
com Enfermeiros mestres e especialistas em Enfermagem e em é&reas afins, o que
privilegia as condicbes para o ensino de Enfermagem, tanto em nivel de graduacéao

guanto de pés-graduacédo, assim como a Residéncia Multiprofissional (HCPA, 2017).

4.3 PARTICIPANTES

Os patrticipantes deste estudo foram cuidadores familiares de pacientes em
cuidados paliativos que o acompanharam por tempo integral durante todo o periodo
de internagao hospitalar. Sabendo - se que na Unidade de Cuidados Paliativos e
Geriatria existem 13 leitos para Cuidados Paliativos foram convidados os 13
familiares que acompanhavam os pacientes neste contexto.

Como critério de inclusdo determinou-se o0s cuidadores familiares que
estavam acompanhando o paciente em cuidados paliativos.

Os cuidadores profissionais e visitantes foram excluidos.

O Quadro 1 a seguir se apresenta a caracterizacdo dos participantes deste
estudo.

Quadro 1 — Caracterizacdo dos participantes do presente estudo. Porto Alegre, RS, 2019.

Participantes Idade Grau de Parentesco
CF1 59 anos Filha

CF2 35 anos Irma

CF3 57 anos Esposa

CF4 49 anos Filha

CF5 60 anos Esposa

CF6 53 anos Filho

CF7 66 Anos Esposo

CF8 45 Anos Neta

CF9 62 Anos Esposa
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CF10 46 Anos Esposa

CF11 63 Anos Filha

CF12 54 Anos Esposa

CF13 44 Anos Filha
Total: 13 Participantes

Fonte: Elaborado pelo autor.

Nota especifica: Significados da Espiritualidade para Cuidadores Familiares de Pacientes
em Cuidados Paliativos.

Os cuidadores familiares se caracterizaram por terem idade entre 35 anos a
66 anos, com predominio de participantes mulheres (85%). E no que diz respeito ao

grau de parentesco, eram esposo (as), filho (as), sobrinhas e netas.

4.4 COLETA DAS INFORMACOES

A coleta das informacdes foi realizada por meio de entrevista semiestruturada
(APENDICE A). As entrevistas semiestruturadas combinaram perguntas abertas e
fechadas, onde o informante tem a possibilidade de discorrer sobre o tema proposto.
Os entrevistadores usam um guia de tépicos para garantir que todas as areas serao
contempladas. A funcdo do entrevistador € estimular o participante a falar livremente
sobre todos os topicos listados (POLIT; BECK, 2011).

As entrevistas foram agendadas e realizadas em uma sala reservada na
Unidade de Geriatria e Cuidados Paliativos a fim de evitar o constrangimento do
cuidador familiar de pacientes e tiveram duracdo de aproximadamente 20 minutos.

Elas foram gravadas em audio e posteriormente transcritas. A gravacao
busca obter a totalidade de informacdes, contando com todo o material fornecido
pelo informante. (NOGUEIRA-MARTINS; BOGUS, 2004). Para preservar o
anonimato dos participantes, estes foram identificados pela sigla CF 01, CF 02, CF

03 e assim sucessivamente.
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4.5 ANALISE DAS INFORMACOES

A andlise das informacdes foi realizada pelo método de analise de contetdo
de Bardin (2010). Esta se caracteriza por um conjunto de técnicas de analise das
comunicagdes que visa obter dados por procedimentos sisteméticos e objetivos de
descricdo do contetdo das mensagens e que permite a inferéncia de conhecimentos
relativos as condi¢des de producao/recepcdo destas mensagens. Desenvolve-se em
trés etapas: pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretacdo. A pré-analise, foi a fase de organizacdo. Corresponde a
um periodo de intuicdo, mas tem por objetivo tornar operacionais e sistematizar as
ideias iniciais. A exploracdo do material € a administracéo sisteméatica das decisdes
tomadas, e consiste essencialmente de operacdes de codificacdo, enumeracdo do
material.

Os resultados foram analisados a luz da fundamentacéo tedrica alusivas a

tematica do estudo.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Foram observados os aspectos éticos, em prescri¢cdo, a Resolucado n° 466, de
12 de dezembro de 2012, elaborada pelo Conselho Nacional de Saude (BRASIL,
2012), que trata de pesquisas e testes em seres humanos envolvendo o convite para
participacdo no estudo com o esclarecimento do objetivo da investigacdo e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. No momento do convite,
0 pesquisador informou ao participante sobre os beneficios e riscos da pesquisa.
Sera utilizado um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para as Entrevistas
(APENDICE B), assinado pelos participantes e pesquisador responsavel, em duas
vias, sendo que uma via ficou de posse do participante e o outro com o pesquisador.

Cada participante recebeu informacdes quanto ao objetivo e a justificativa da
pesquisa e sera esclarecido da sua garantia de requerer resposta a qualquer
pergunta ou duvida acerca dos procedimentos, riscos, beneficios e outros assuntos
relacionados a pesquisa; do risco de eventuais desconfortos/emocdes ao responder
as perguntas durante a entrevista; da liberdade de retirar seu consentimento a

gualguer momento e de deixar de participar do estudo, sem que haja qualquer
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prejuizo ao mesmo; da seguranca de que ndo sera identificado e que se mantera
carater confidencial das informagfes; do compromisso de proporcionar informacéo
atualizada obtida durante a pesquisa, ainda que esta possa afetar sua vontade de
continuar participando. Os dados coletados serdo armazenados por cinco anos, e
estardo disponiveis para seu acesso; e de que serdo mantidos todos os preceitos
éticos e legais durante a apos o término da pesquisa bem como dos resultados.

O projeto de pesquisa foi submetido a Comissao de Pesquisa da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul com parecer de
aprovacao Projeto N°37002 em 29 maio de 2019 (Anexo A) encaminhado ao Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), sendo

aprovado com o parecer: 3.495.722 (Anexo B).
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5 SIGNIFICADOS DA ESPIRITUALIDADE PARA CUIDADORES FAMILIARES DE
PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS

Da analise das entrevistas emergiram quatro categorias tematicas: Fé e
Esperanca para o Cuidador Familiar, Religiosidade e Espiritualidade como forca de
superacdo para o cuidador familiar, Préaticas religiosas como forma de aliviar o

sofrimento e a Enfermagem como suporte cuidador familiar.

5.1 FE E ESPERANCA PARA O CUIDADOR FAMILIAR

Nesta categoria os familiares cuidadores destacaram a Fé e a Esperanca
como motivacdo de cuidado, pois para eles nada é impossivel para Deus.

Segundo Souza et al. (2017), para os cuidadores familiares, a fé é uma
maneira de cuidado com eles mesmos e que o0s auxilia a ter esperanca e forgas para
continuar o caminho da vida.

Para Santos et al. (2019) a fé, ou seja, um sentimento de total crenca em
alguma forga ou ser superior foram influéncias importantes no processo de

superacao, como pode ser percebido nas falas:

1...] Eu consigo tudo que eu quero porque eu sei pedir e sei agradecer. Eu
tenho a minha fé e ninguém me abala, é Deus no poder é isso ai [...]” CF04

q...] Fé em Deus! Pra mim é isso [...]”. CFO7

Os cuidadores utilizam a fé e esperanca para enfrentar e superar problemas
diarios no mundo do cuidado paliativo. Conseguir vencer adversidades desse
universo fica evidente nas falas de CF12 e CF10. Deus vem como forma de fé e
esperanca por dias melhores.

T-..] No meu entender é Deus em todos os momentos. Eu sinto uma forga

espiritual por que as vezes estamos no desénimo e vem uma forga que nos
ajuda [...]”. CF12

“[...] Deus néo disse que seria facil, mas que ele estaria conosco. Deus esta
conosco amenizando a situacdo dela apesar de as vezes chorar e se
lamentar porque somos humanos temos que procurar manter a fé [...]”
CF10
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Visando amenizar o sofrimento e a alimentar as esperancas, os familiares
cuidadores a fé para se fortalecerem do SER e superarem oS momentos de
dificuldade. Tendo um “Deus” o provedor de tudo e entregavam suas vidas e de
seus familiares a Ele (FIGUEIREDO et al., 2017).

“[...] € uma maneira de ter conforto, € se agarrando na fé que alguma coisa
vai melhorar, e que nada esta perdido quando temos fé temos algo maior a
nos agarrar DEUS [...]” CF 11

Na fala CF11 fica evidente que a fé é capaz de acalmar o sofrimento, trazer
esperanca, perceber caminhos alternativos, mobilizar e agir para superar a dor e ndo

deixar se levar pelo sofrimento.

5.2 RELIGIOSIDADE E ESPIRITUALIDADE COMO FORCA DE SUPERACAO
PARA CUIDADOR FAMILIAR

Em relacdo a essa categoria, é importante ressaltar que a espiritualidade se
difere de religiosidade. A espiritualidade é a relacdo entre o sujeito e algo que
transcende o conceito de materialidade, que € toda ou qualquer ligacdo com algo
“divino”. A religiosidade, por sua vez, € a crenca em uma religido especifica,
caracterizada em dogmas, hierarquias, livro sagrado, rituais, dentre outros aspectos.
Assim, entende-se que toda religido € espiritualista, mas nem toda espiritualidade
esta ligada a uma religido (SILVA et al., 2016).

Segundo Figueiredo et al (2017) a busca pela forca na religiosidade faz com
que o cuidador familiar vivencie a protegdo de um “ser maior”, que o ajuda a superar

as dificuldades, e que se evidenciaram nas falas a seguir:

T...] SO oro peco a Deus, nos momentos que agente precisa. Na realidade
em todos os momentos e ndo sO quando preciso de alguma coisa.
Converso muito com Deus e ele sempre me ouviu [...]” CF 02

“...] Eu peco a DEUS que ela fique calma, porque a dor eu ndo tenho como
tirar entdo vou conversando com ela. Combinamos que cada uma reze
antes de dormir pedindo alivio da dor [...]” CF 09



24

Pode-se perceber que nas falas de CF02 e CF09 foram positivas acerca da
participacdo das suas crencas religiosas durante a situagdo de adoecimento de seu
familiar. Os relatos sinalizaram a espiritualidade e as suas crengcas como sendo
fundamentais, ajudando e os fortalecendo durante essa fase.

Os cuidadores procuram diversas maneiras de diminuir seu sofrimento, seja
através de imagens, oracdes e leituras. A religiosidade é importante na vida dessas
pessoas, pois desenvolvem fé, reforcando o bem-estar emocional, como se destaca
nas falas a sequir:

T...] Em Deus, acredito muito em Deus. N&o da forma de desenho

velhinho, mas sim em uma energia maior, que move todas as coisas |[...]”
CF 05

T...] Estar aqui com o meu pai esta sendo dificil, entdo procuramos
coisas que nos confortem, como por exemplo, ler mais sobre
espiritualidade. Que conforte essa fase dificil que vivemos [..]”. CF 08

A religiosidade e a espiritualidade, de modo geral, sdo percebidas de forma
positiva pelos cuidadores familiares. Apenas um dos participantes apresentou
dificuldade para defini-la. Os demais entrevistados afirmaram que a espiritualidade

se apresenta como ter fé e crer em Deus, que é representado como espirito de luz.

“[...] Deus! Deus pra mim é tudo, Deus é quem coordena este mundo. No
mundo existe duas for¢as o bem e o mau. Deus é o bem [...]” CF 10

Para o cuidador familiar, a espiritualidade consistui em um instrumento para
enfrentar a dor da perda, os eventos traumaticos e fatores estressores do cotidiano
da finitude do ser. A espiritualidade auxilia a ressignificar a historia de vida e
promover reorientacdo do cuidado de si e do outro, envolvendo varias dimensdes da
vida (MACHADO; DAHDAH; KEBBE, 2014).

q...] acredito que depois daqui o familiar descansa que nés temos que
aceitar com um parente vai, que ele vai para um plano melhor. Eu acredito
assim nesse sentido por que as vezes somos egoista estamos vendo a
pessoa mau e queremos ela aqui com a gente. Eu acho que a espiritismo
ensina nds aceitarmos a morte com mais facilidade [...]” CF 06

A espiritualidade é importante para os seres humanos, € através dela que se

expressam desejos de seu coracio, fragilidades, forcas, razdo de sua existéncia. E
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por ela que se alcanca a dignidade humana para poder fazer mudanca em sua vida.
Deve estar inserida no contexto de atencao holistica do ser humano (FREITAS et al.,
2016).

“1...] Muito dificill Eu ndo consigo olhar pra minha Mae e ver que ela esta
morrendo, eu sexta feira tive uma crise de choro ndo consegui descansar
guando chegou umas 7 horas tive uma crise de choro. Comecei a pedir
perdao pra ela porque das filhas eu sou a Unica que fala as verdades pra
ela.[...]”CF 03

T--] A mée esta indo embora, ela ndo tem uma ferida no corpo, come
normal. Como pode eu trabalho a tantos anos na area da saude e nédo estou
sabendo lidar com minha Mae. Nao estou conseguindo lidar com essa ferida
de perder ela, de repente ela esta deitada e pode parar tudo. A gente nao
sabe em quantos dias vai ser. Ta muito dificil [...]” CF 09

E possivel identificar nas falas acima que os cuidadores familiares usam a
espiritualidade como forma de aceitar a morte do familiar. Uma das fragilidades do
ser humano é lidar com a morte. Evidenciaram-se nas falas dos cuidadores
familiares, sentimentos de receio, medo e desamparo ao se depararem com a

possibilidade de morte cada vez mais perto.

5.3 PRATICAS RELIGIOSAS DO CUIDADOR FAMILIAR COMO ALIVIO DO
SOFRIMENTO

Conforme Didoménico et al (2019) acredita-se que quando as pessoas se
encontram em situacfes extremas de sofrimento e desamparo, tendem a buscar
praticas religiosas como um meio para superacao.

Segundo estudos, o cuidador familiar de paciente em cuidados paliativos
precisa criar estratégias de enfrentamento para lidar com a finitude. A religido, a fé e
as oracbes sdo estratégias utilizadas pelo familiar de pacientes em cuidados
paliativos e muitos se tornam mais religiosos apés o diagnostico da doenca de seu

parente (SORATTO et al., 2016), como demonstra os discursos abaixo:

1..] Depois que minha mae chegou aqui, eu rezo todos os dias, eu ndo
rezava” CF 05

q...] Sou umbandista, trabalho com cura. Sou mée de santo e nosso objetivo
é trabalhar com as pessoas e sei que eu tenho uma méao boa pra cura [...]”
CF 13
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As préticas religiosas podem funcionar como ferramenta de alivio da dor e
sofrimento, pois elas permitem e colocam a responsabilidade de cura em um ser
maior, Deus.

Crencas ou rituais religiosos especificos como: oracdes, pratica do terco,
celebracbes de missa e promessas séo intervencdes de acdes de ajuda espiritual e
religiosa que atuam como suporte para aceitacdo do sofrimento e a dor (VIEIRA et
al.,, 2015). Os cuidadores familiares entrevistados relatam utilizar mecanismos
através de praticas religiosas para proporcionar o alivio ou busca da cura para seus
entes queridos:

“[...] S6 para ti ter nogdo minha mae teve um cancer de pulmdo e nés

fizemos uma troca [...] e quando ela operou o pulméo ndo tinha nada. Tenho
muita Fé nos orixas [...]” CF 07

A oracao e as leituras de textos sagrados, como textos biblicos pela internet,
por exemplo, podem ser utilizadas para atender as necessidades espirituais dos
familiares e promover seu relaxamento (EVANGELISTA et al., 2016).

Os cuidadores familiares, em suas falas, demonstraram que realizam suas

praticas religiosas através de oracfes pela internet e vivéncias em centros espiritas:

“I...] Sou muito espirita, acompanho tudo pela internet porque ndo da tempo
de eu ir, nas palestras. Eu ia no Bezzera de Menezes e no Chico Xavier.
Como acompanho pela internet peco ora¢cdes pra ela e para a familia [...]”
CFO01

1...] Ele fez tantas cirurgias espirituais eu acredito tanto nelas e nas
pessoas que fazem essas cirurgias eu somente acredito [...]” CF 07

Portanto, as praticas religiosas do cuidador familiar como alivio do sofrimento
sao utilizadas como mecanismos para o enfrentamento da dor e finitude. Essas
podem ser observadas em familiares por meio de gestos, palavras ou acessoérios

religiosos, tais como postura de oracao, terco e biblia no ambiente hospitalar.
5.4 ENFERMAGEM NO SUPORTE AO CUIDADOR FAMILIAR
E de relevancia que o enfermeiro (a) englobe o cuidado espiritual na sua

pratica cotidiana do cuidado paliativo, pois uma tendéncia crescente da enfermagem

em cuidar o individuo em uma perspectiva holistica gera questionamentos sobre sua
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assisténcia nessa dimenséo, uma vez que corpo mente e espirito sao indissociaveis
e constituem o ser humano, que é unitario (IENNE; FERNANDES; PUGGINA, 2017).

Nessa categoria Enfermagem no suporte ao cuidador familiar apresenta-se a
importancia de defender os familiares em suas crencas e valores, respeitando suas

necessidades fisicas, emocionais e espirituais. Percebe-se nos discursos abaixo:

T...] Aqui os enfermeiros nos deixam rezar e trazer as imagens de santos e

agua benta para dar minha mae [...]” CF 04

“...] Fui no centro espirita e eles mandaram passar uma vela no corpo do

meu pai e a Enfermeira me ajudou [...]” CF 12

1...] Vocés da Enfermagem s&o uns anjos da vida. Ainda ontem estavamos
comentando que tem que ter muita capacidade, amor ao préximo para ser
Enfermeiro. Ajudar o sofrimento dos outros aliviar, dando apoio para gente
sao criaturas escolhidas por Deus para nos ajudar [...]” CF 03

A abordagem espiritual pode partir tanto do enfermeiro quanto do familiar.
Caso o enfermeiro instigue essa abordagem, é importante estar atento para indicios
do familiar ou avaliar por questionamentos e um dialogo informal para se certificar de
que se trata de um momento adequado para esse enfoque (NASCIMENTO et al.,
2016).

[...] O Trabalho da enfermagem aqui € muito bom sendo preocupados com
ela, em aliviar o sofrimento e a dor dela [...]” CF9.

[...]"As vezes, as Enfermeiras rezam junto comigo quando estou
desesperada [...]” CF6.

Nestes depoimentos, percebeu-se a que os cuidados de enfermagem sao
uma estratégia de alivio de sofrimento e conforto. Existe uma preocupacdo dos
cuidadores familiares em reconhecer o trabalho da enfermagem como fundamental
junto ao paciente em cuidados paliativos.

A Enfermagem, ao dar suporte emocional, constréi junto ao familiar uma
ferramenta de enfrentamento e conforto, tornando-se fundamental no processo de
cuidado. Assim, permite aos cuidadores familiares enfrentarem as crises existéncias,
ameacadoras da vida dos seus familiares, favorecendo o suporte social e emocional
(GAZZONI; CARRETTA, 2018).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Diante da andlise e interpretacdo dos materiais qualitativos obtidos com a
pesquisa e das diversas leituras do referencial teorico, acredita-se ter alcancado o
objetivo deste trabalho, em compreender os significados da espiritualidade para
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos.

As entrevistas realizadas com os cuidadores familiares evidenciaram que a
espiritualidade se apresenta como resposta benéfica no enfrentamento do
sofrimento e da dor dos mesmos, de forma a lidar com o entrechoque da vida e
morte e também é facilitadora na formacdo de vinculos com as pessoas em
cuidados paliativos e sua familia.

O estudo identificou que as necessidades espirituais dos cuidadores que
possuem lacos familiares com o paciente estdo atreladas a retribuicdo afetiva como,
por exemplo, dar e receber amor e sentimentos relacionados a esperanca, fé,
perddo e aceitacdo junto ao paciente. Além disso, seguir uma religido ou fé
especifica e compartilhar as experiéncias com outros que partiham da mesma
historia foram também algumas das necessidades mencionadas. Portanto, a
espiritualidade funciona como um tampao para sustento do bem-estar do cuidador,
protegendo-o de efeitos adversos a sua saude, revelando significativa melhora na
qualidade de vida dos cuidadores familiares.

As limitacbes do estudo se basearam em virtude de o estudo ter sido
contextualizado apenas em uma unidade de cuidados paliativos. Para fins de
comparacao, torna-se necessario que sejam desenvolvidos novos estudos que
contemplem outros setores da unidade hospitalar, a fim de os cuidadores familiares
usufruirem de uma assisténcia integral e efetiva.

As entrevistas evidenciam que os profissionais de enfermagem, no contexto
do cuidado, podem atender as multiplas dimensdes do ser e, diante disso, observa-
se que a abordagem a dimenséo espiritual, tem sido cada vez mais essencial a sua
pratica clinica. Em contraponto, este cuidado ainda é pouco utilizado pelo enfermeiro
e se configura como um desafio para o planejamento e oferta de uma assisténcia

pautada no ambito espiritual.
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APENDICE A — ROTEIRO PARA ENTREVISTA

Projeto de pesquisa: Significados da Espiritualidade para Cuidadores

Familiares de pacientes em Cuidados Paliativos
1. Caracterizacao dos Participantes
1.1 Sexo: () feminino () masculino
1.2 Idade: anos
1.3 Grau de Parentesco:
) Pai
) Mae

(

(

( ) Filho(a)
( ) Esposa(o)
(

) Outros

N

. Conte para mim como é para o senhor (a) estar vivenciando este momento?

w

. O que Significa Espiritualidade para o Senhor(a)?

4. O Senhor (a) possui alguma crenca espiritual?

5. Ha alguma coisa sobre espiritualidade que néo falamos e que vocé acha que seria

importante abordar?
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: Significados da Espiritualidade para Cuidadores Familiares
de Pacientes em Cuidados Paliativos.

O (a) Sr.(a) esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada
“Significados da Espiritualidade para Cuidadores Familiares de Pacientes em
Cuidados Paliativos”de responsabilidade da Prof.2 Dr® Maria da Graga Oliveira
Crossetti, pesquisadora responsavel e orientadora da pesquisador e aluno do curso
de enfermagem UFRGS, Christofer da Silva Christofoli. Este estudo tem como
objetivo compreender os significados da espiritualidade dos cuidadores familiares de
pacientes em Cuidados paliativos, visando proporcionar maiores conhecimentos
acerca deste tema. Esta pesquisa esta sendo realizada pela Unidade de Geriatria e
Cuidados Paliativos do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé aceitar participar da pesquisa, 0s procedimentos envolvidos em sua
participacdo sdo os seguintes: sera realizada uma entrevista pelo pesquisador onde
serdo coletados alguns dados sécio-demograficos e serdo realizadas perguntas
sobre suas crencgas espirituais e como estas podem colaborar no cuidado do seu
familiar. A entrevista sera realizada na prépria Unidade, em local onde vocé se sinta
confortavel e com a devida privacidade, e sera gravada em audio (voz) apenas para
analise do pesquisador neste estudo. O questionario possui 5 perguntas e deve
demorar em torno de 20 minutos. A entrevista serd realizada conforme data e
horario combinado entre vocé e o pesquisador. Ndo sdo conhecidos riscos pela
participacdo na pesquisa, mas podera haver desconfortos ou algum constrangimento
pelo fato de vocé falar de questdes pessoais. A participacdo na pesquisa nao trara
beneficios diretos aos participantes, porém, contribuirhA para o aumento do
conhecimento sobre o assunto estudado, e, se aplicavel, podera beneficiar futuros
pacientes e familiares. Sua participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou
seja, ndo é obrigatéria. Caso vocé decida ndo participar, ou ainda, desistir de
participar e retirar seu consentimento, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento
gue vocé recebe ou possa vir a receber na instituicdo. Nao esta previsto nenhum
tipo de pagamento pela sua participacdo na pesquisa e vocé nado tera nenhum custo
com respeito aos procedimentos envolvidos. Caso ocorra alguma intercorréncia ou
dano, resultante de sua participacéo na pesquisa, vocé recebera todo o atendimento
necessario, sem nenhum custo pessoal. Os dados coletados durante a pesquisa
serdo sempre tratados confidencialmente. Os resultados serdo apresentados de
forma conjunta, sem a identificagdo dos participantes, ou seja, 0 seu nome néao
aparecera na publicacdo dos resultados.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com a pesquisadora
responsavel Prof® Dr* Maria da Graca Oliveira Crossetti ou com o pesquisador
Christofer da Silva Christofoli, pelo telefone 51-33085242 ou com o Comité de Etica
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em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51)
33597640, ou no 2° andar do HCPA, sala 2229, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

Esse Termo € assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra
para os pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura

Nome do pesquisador que aplicou o Termo

Assinatura

Local e Data:




$
UFRGS

Projetos

Frgrana é Foment i
Pesquisa{ ]
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ANEXO A — PARECER DO COMITE DE PESQUISA DA ESCOLA DE
ENFERMAGEM DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

Dados Gerais:

Projeto N%:

Airea de conhecimento:

Situacao:

Origem:

Local de Realizacdo:

Sistema Pesquisa - Pesquisador; Christofer Da Silva Christofoli

37002 Titulo:
Enfermagem Tnicio:
Projeto &m Andamento
Ecala de Enfermagem

néo informada

No apresenta relacdo com Patrimonio Genético ou Conhecimento Tradicional Associado.

Objetivo:

SIGNIFICADOS DA ESPIRITUALIDADE PARA CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES EM
CUIDADOS PALIATIVOS

02/05/2009 Previsio de conclusdo: /112019

Projeto Isolado com linha tematica: NECE

Congreender 0s significados da espiritualidade para cuidadores faniliares de pacientes en cuidados paliatios.

Palavras Chive:

ENFERMAGEM; ESPIRITUALIDADE; CUIDADOS PALIATIVOS

Equipe UFRGS:

Avaliagdes:

Anexps:

Nome: MARIA DA GRACA OLIVEIRA CROSSETTI

Coordenador - Incio: 02/05/2019 Previsdo de bérmino: 30/11/2019

Nome: CHRISTOFER. DA SILVA CHRISTOFOLI

Qutra: Aluno de Especializacéo - Inicio: 02/05/2019 Témming: 29/05/2019

Nome: CHRISTOFER. DA SILVA CHRISTOFOLT

Técnico: Qutra Funcdo - Inicio: 30/05/2019 Previsdo de témina: 30/11/2019

Comissao de Pesquisa de Enfarmagem - Aprovado em 29/05/2012 Cligue aqul para visualizar o pareger

Projeto Complsto

Data de Envio: 12/04/2019
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ANEXO B — PARECER DO COMITE DE ETICA DO HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE

UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE W
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL ¢
HCPA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SIGMIFICADOS DA ESPIRITUALIDADE PARA CUIDADORES FAMILIARES DE
PACIENTES EM CUIDADOSPALIATIVOS

Pesquisador: MARGARITA ANA RUBIN UNICOVSKY

Area Temdtica:

Vearsdo: 2

CAAE: 17091119.0.0000.5327

Instituigio Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 3495722

Apresentacio do Projeto:

Trabalho de TCC da Escola de Enfermagem da UFRGS. Este estudo visa compreender os significados da
espiritualidade para cuidadores familiares de pacientes em cuidados paliativos. Consta de uma pesquisa
qualitativa exploratdria descritiva, que serad realizado na Unidade de Geriatria e Cuidados Paliativos do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).Os participantes nesse estudo serdo cuidadores familiares de
pacientes em cuidades paliativos que acompanham por tempo integral durante todo o periodo de internacao
hospitalar. A coleta das informacdes serd realizada por meio de um instrumento criado pelo pesquisador com
auxilio de roteiro de entrevista semi-estruturada.

Objetive da Pasquisa:
Compreender os significados da espiritualidade para cuidadores familiarezs de pacientes em cuidados
paliativos.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Riscos:

0= risco de eventuais emocoes ao responder as perguntas durante a entrevista.
Beneficios:

Endereto: Rua Ramino Barcelos 2.350 sala 2229

Bairre: Santa Ceeilia CEP: 50.035903
UF: RS Municipio:  PORTO ALEGRE
Telefene:  (51)3350-7640 Fax: (51)3350-TE40 E-mail: cep@hcpaedu br

Pgina 01 Sa 04
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UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE W
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL ¢
HCPA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SIGHMIFICADOS DA ESPIRITUALIDADE PARA CUIDADORES FAMILIARES DE
PACIENTES EM CUIDADOSPALIATIVOS

Pesquisador: MARGARITA ANA RUBIN UNICOVSKY

Area Temdtica:

Vearsdo: 2

CAAE: 17091119.0.0000.5327

Instituigdo Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 3495722

Apresentacio do Projeto:

Trabalho de TCC da Escola de Enfermagem da UFRGS. Este estudo visa compreender os significados da
espiritualidade para cuidadores familiares de pacientes em cuidados paliativos. Consta de uma pesquisa
qualitativa exploratdria descritiva, que serad realizado na Unidade de Geriatria e Cuidados Paliativos do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).Os participantes nesse estudo serdo cuidadores familiares de
pacientes em cuidados paliativos que acompanham por tempo integral durante todo o periodo de internacao
hospitalar. A coleta das informacdes serd realizada por meio de um instrumento criado pelo pesquisador com
auxilio de roteiro de entrevista semi-estruturada.

Objetivo da Pesquisa:
Compreender os significados da espiritualidade para cuidadores familiarezs de pacientes em cuidados
paliativos.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Riscos:

Os risco de eventuais emogdes ao responder as perguntas durante a entrevista.
Beneficios:

Endereto: Rua Ramino Barcelos 2.350 sala 2229

Bairra: Santa Cecilia CEP: 90.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3358-T640 Fax: [51)3358-T640 E-mail: cepifhcpaedu.br

Pigira 01 8a 04
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A participacio na pesquisa nao trara beneficios diretos acs participantes, porém, contribuira para o aumento
do eonhecimento sobre o assunto estudado, e se aplicivel, poderd beneficiar futuros pacientes e familiares.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Sobre o numero de participantes, de acordo com Gaskell (2007), existe um limite maximo para o ndmers de
entrevistas que & necessario fazer e vidvel de analisar nas pesquisas gualitativas, sendo que para cada
pesquisador, este limite & em torno de 15 e 25 entrevistas. Contudo, pela natureza fenomenoldgica da
investigagao, ndo serd estabelecido previamente o ndmero de sujeitos que serdo entrevistados, sendo
finalizadas as entrevistas quando atingido o critério de saturagao. O fechamento amostral por saturagao
definido como a cessagao da inclusao de novos participantes quando os dados obtidos passam a
apresentar, na avaliacio do pesquisador, uma certa redundincia ou repeticdo, ndo sendo mais relevantes
na coleta de dados. (FONTANELLA;, RICAS: TURATO, 2008). Sabendo que na Unidade de Cuidados
Paliativos e Geriatria existemn 13 leitos para Cuidados Paliativos serao convidados todos os familiares que
aceitarem participar da pesquisa. Esta amostra poderd variar para mais ou para menos de acordo com a
saturacao das informagoes, em atencdo 4s partes norteadoras e objetivo deste estudo.

Az enftrevistas serdo agendadas e realizadas em uma zala reservada na Unidade de Geriatria & Cuidados
Paliativos a fim de evitar o constrangimento do cuidador familiar de pacientes e terao duracao de
aproximadamente 20 minutos.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatdria:

Apresenta TCLE (dentro do arquive Texto_Teste_Projeto_corrigido.doc).

Recomendacgbes:

* Para fins de anonimizacao dos dados e preservagao da confidencialidade sugere-se nao utilizar nomes
ficticios eomo proposto no Projeto, pois aumenta o risco de uma possivel identificacio equivecada j4 que
=30 nomes proprios usuais. Sugere-se a utilizacao de ndmeros para referir-se ao participante.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Az pendéncias emitidas para o projeto no parecer 3.465.005 foram adequadamente respondidas pelos

pesquisadores, conforme carta de respostas adicionada em 01/08/2018. Nao apresenta novas pendéncias.

Enderegd: Rua Raming Barcelos 2,350 sala 2229

Bairra: Santa Cecilia CEP: 30.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone:  (51)3350-T640 Fax: [51)3359-TE40 E-mail: cap@hepa sdi b
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CLINICAS DE PORTO ALEGRE W
DA UNIVERSIDADE FEDERAL

DO RIO GRANDE DO SUL ;,
HCPA

Continuago do Parecer: 3,456 72

Consideragdes Finals a critério do CEP:

Lembramos que a presente aprovacao (Projeto versdo de 01/08/2019, TCLE versao de 01/08/20189 -
localizado dentro do arguivo do Projeto) & demais documentos gue atendem as solicitactes do CEP) refere-
=& apenas aos aspectos éticos e metodoldgicos do projeto.

Os pesquisadores devem atentar ao cumprimento dos seguintes itens:

a) Este projeto estd aprovado para inclusdo de 13 participantes no Centro HCPA, de acordo com as
informagoes do projeto ou do Plano de Recrutamento apresentado. Qualquer alteracao deste ndmero
deverd ser comunicada ao CEP e ao Servico de Gestao em Pesquisa para autorizacdes & atualizactes
cablveis_

b) O projeto deverd ser cadastrado no sistema AGHUse Pesquisa para fing de avaliagio logistica e
financeira @ somente poderd ser iniciado apds aprovacao final do Grupo de Pesguisa e Pds-Graduagio.
c) Qualquer alteracdo nestes documentos devera ser encaminhada para avaliacao do CEP. Informamos que
obrigatoriamente a versdo do TCLE a ser utilizada deverd correzponder na integra 4 versio vigente
aprovada.

d) Deverao ser encaminhados ao CEP relatbrios semestrais e um relatdrio final do projeto.

&) A comunicacio de eventos adversos classificados como sénos e inesperados, ocorridos com pacientes
incluidos no centro HCPA, assim como o8 desvios de protocolo quando envolver diretamente estes
pacientes, devera ser realizada através do Sistemna GEO (Gestao Estratégica Operacional) disponivel na
intranet do HCPA.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquive Postagem Aditor Situagao
Informagtes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 01/08/:2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1387608, pdf 10:39:08
Outros Texto Teste Projeto cormgido. doc 01/08/2019 [Maria da Graca Aceito
10:38:41  [Oliveira Crossetti

Outras Texto Teste docx 01/0872019 |Maria da Graga Aceito
10:34:34 [ Oliveira Crossetti

Folha de Rosto folhaderosto pdf 08/0772019 |CHRISTOFER DA Aceito
14:50:06 | SILVA

Endere¢o: Rua Ramine Barcelos 2.350 sala 2229

Bairra: Santa Cecilia CEP: 30.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone:  (51)3350-T640 Fax: (51)3358-7640 E-mail: cep@hepasdu. br
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Declaracao de Declaracac_de Concordancia.pdf OB/07/2019 | Eva Manica Dias Aceilo
concordancia 16:01:27 | Goncalves
Solicitacao Azsinada | Texto_teste pdf 05/07/2019 | Maria da Graca Aceito
pelo Pesquisador 11:52:14 | Oliveira Crossetti
Responzdvel
Declaracao de declaracao pdf JRI0G/2019 |Maria da Graca Aceilo
Pesquisadores 12:12:42 | Oliveira Crossetti
Projeto Detalhado /| | Texto_teste pdf 28/06/2019 |Maria da Graca Aceito
Brochura 11:58:03 | Oliveira Crossetti
Investigadaor
TCLE / Termos de | TCLE_Teste pdf 26/06/2019 |Maria da Graca Aceito
Assentimento / 23:53:18 | Oliveira Crossetti
Justificativa de
Auséncia

Shuagio do Parecer:

Aprovado

MNecessita Apreciacdo da CONEP:

Mao

PORTO ALEGRE, 08 de Agosto de 2019

Aszzinado por:

Marcia Mocellin Raymundo

Endere¢o: Rua Raming Barcelos 2,350 sala 2229

Bairre: Santa Cecilia
UF: RE
Telefome:

Municipio:
{51)3358- 7640

PORTDO ALEGRE
Fax:

(51)3356-T640

(Coordenador(a))

CEP: 30.035-903

E-mail:

copiEihepa adu br
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