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RESUMO

PEIXOTO, Caroline. Telemonitoramento em cuidados paliativos oncolégicos: perspectivas
de pacientes e cuidadores. 2023. 84 f. Dissertagdo (Mestrado profissional em Telemedicina e
Telessaude) — Faculdade de Ciéncias Medicas, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio
de Janeiro, 2023.

Introducdo: Os cuidados telepaliativos podem ser uma modalidade para monitorar
sintomas e funcionalidades de pacientes por meio do uso do ESAS (Escala de Sintomas de
Edmonton) e KPS (Karnofsky Performance Status) a distancia. Objetivo: Analisar a experiéncia
de cuidadores e pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos com o uso de telemonitoramento.
Método: Para analisar o uso do atendimento remoto, a experiéncia foi objeto de estudo por
representar a vivéncia apos implantacdo do Telessalde por uma equipe de Cuidados Paliativos
(CP). A abordagem qualitativa e a técnica de analise de contetdo foram os métodos utilizados
como uma forma de fornecimento de informacdes nas ciéncias sociais e de saude. Foram
realizadas 14 entrevistas em profundidade, baseadas em um roteiro, sendo codificados 30
codigos indutivos a partir da interpretacdo dos trechos das falas dos entrevistados. Esses codigos
foram agrupados em subcategorias e, posteriormente, em categorias. As cinco categorias
resultantes foram: (1) empatia, (2) contribuicdes para o bem-estar dos usuarios, (3) desafios
organizacionais, (4) responsividade e (5) seguranca. Resultados: Com as categorias
estabelecidas, iniciou-se o cruzamento das informacBes buscando realizar inferéncias e
correlagOes entre estas e a analise de dados sociodemograficos, diagndsticos e a quantidade de
telemonitoramento (TM). A empatia se mostrou o tema mais relevante dentre todas as
perspectivas e esta percepcao independe da quantidade de TMs realizados por paciente, sendo
fundamental o estabelecimento de vinculo com a equipe. Diante das perspectivas, observamos
a facilidade que o atendimento remoto traz para respostas rapidas, evitando o deslocamento
desnecessario em alguns casos. Foram destacados como desafios a falta do contato fisico e a
necessidade da prescricdo fisica para medicamentos controlados. Verificamos que pacientes
com escolaridade nivel fundamental necessitam de orientacdo regular quanto aos cuidados e
treinamento quanto ao uso da tecnologia. A seguranca no atendimento remoto é resultante da
confianca da equipe, com poucos relatos de inseguranca pelo uso de tecnologia. Conclusdo: O
uso do telemonitoramento em cuidados paliativos oncoldgicos é possivel e aceito por pacientes
e cuidadores. A compreensdo das potencialidades e desafios nesse contexto podem contribuir
para minimizar as deficiéncias do sistema de saude e fornecer estratégias para qualidade de vida
no cuidado integral.

Palavras-chave: Telemonitoramento. Neoplasia. Cuidados paliativos. Analise qualitativa.
Relacdo médico-paciente.



ABSTRACT

PEIXOTO, Caroline. Telemonitoring in Oncology Palliative Care: perspectives of patients
and caregivers. 2023. 84 f. Dissertagdo (Mestrado profissional em Telemedicina e
Telessaude) — Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio
de Janeiro, 2023.

Introduction: Telepalliative care can be a modality to monitor symptoms and
functionality of patients by the use of ESAS (Edmonton Symptom Scale) and KPS (Karnofsky
Performance Status) in telephone contact. Objective: To analyze the experience of caregivers
and cancer patients in palliative care with the use of telemonitoring. Method: To analyze the
use of remote care, the experience was the object of study to represent the experience after the
implementation of Telehealth by a Palliative Care (PC) team. The qualitative approach and the
content analysis technique were the methods used as a way to provide information in social and
health sciences. Fourteen in-depth interviews were carried out, contained in a script, and 30
inductive codes were coded based on the interpretation of excerpts from the guides' speeches.
These codes were grouped into subcategories and later into categories. The resulting five
categories were: (1) empathy, (2) contributions to users' well-being, (3) organizational
challenges, (4) responsibility, and (5) safety. Results: The protected categories started with the
crossing of information seeking to make inferences and correlations between them and the
analysis of sociodemographic data, diagnoses, and the amount of telemonitoring (TM).
Empathy proved to be the most relevant theme among all perspectives and this perception,
independent of the amount of TM performed per patient, being the establishment of a bond with
the fundamental team. In view of the perspectives, we observe the ease that remote assistance
brings to quick responses, avoiding the necessary displacement in some cases. As challenges,
the lack of physical contact and the need for a physical prescription for controlled drugs were
highlighted. We found that patients with primary schooling received regular guidance on care
and training on the use of technology. Security in remote care is the result of the team's trust
and with few reports of insecurity due to the use of technology. Conclusion: The use of
telemonitoring in cancer palliative care is possible and accepted by patients and caregivers.
Understanding the potentialities and challenges in this context can help to minimize deficiencies
in the health system and provide strategies for quality of life in comprehensive care.

Keywords: Telemonitoring. Neoplasm. Palliative care. Qualitative analysis. Doctor-patient
relationship.
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INTRODUCAO

De acordo com o Ministério da Saude, cuidado paliativo € uma abordagem voltada para
melhorar a qualidade de vida dos pacientes acometidos por doenca em fase terminal, como o
cancer, e de seus familiares, tendo como um de seus principios o alivio do sofrimento durante
o tempo de acompanhamento e acolhimento.

No dia 30 janeiro de 2020, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) declarou a nova
doenca do coronavirus 2019 (Covid-19) uma emergéncia de salde publica de interesse
internacional. J& no dia 11 de margo do mesmo ano, a OMS a classificou oficialmente como
uma pandemia. Diante desse cenario mundial, muitos servicos precisaram se adaptar a um novo
fluxo de trabalho e no Rio de Janeiro, o isolamento social foi recomendado em 17 de marco de
2020. Em 30 de marc¢o de 2020, a equipe do Nucleo de Cuidados Paliativos (NCP) do Hospital
Universitéario Pedro Ernesto (HUPE) da Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ) estava
realizando seus primeiros atendimentos remotos. Devido a pandemia, a equipe adaptou seu
fluxo de atendimentos para oferecer aos usuarios do NCP a possibilidade de acompanhamento
virtual.

Os cuidados telepaliativos (CP), por sua vez, podem ser entendidos como uma
modalidade usada para monitorar sintomas e funcionalidades dos pacientes sem o deslocamento
dos mesmos até a unidade hospitalar, com consequentes orientacdes e cuidados, minimizando
o sofrimento causado nesse periodo, relatado por muitos pacientes que tinha medo de se
contaminarem com o virus do Covid-19.

Ao longo da pandemia houve momentos de isolamento e outros de flexibilizag&o, com
isso observou-se, nesse periodo, potencialidades e desafios quanto ao uso de telessatude em
pacientes de cuidados paliativos exclusivos. Sendo assim, observar os relatos de pacientes e
familiares quanto a experiéncia com a possibilidade de atendimento a distancia traz grande
relevancia para a atuacdo desta equipe como forma de estabelecermos novos caminhos na
rotina.

Nesse sentido, as pesquisas de natureza qualitativa da grande area da salde podem
contribuir para o entendimento dessa experiéncia de pacientes e cuidadores observando por
meio da interpretacdo de trechos das entrevistas as perspectivas dos usuarios do servigo
(VILLELA, et al., 2020). Quais temas e inferéncias podem emergir da experiéncia de

cuidadores e pacientes em cuidados paliativos oncolégicos?
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1 REVISAO DA LITERATURA

1.1 Cuidados Paliativos

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em conceito definido em 1990 e
atualizado em 2002, “Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares,
diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento, por
meio de identificacdo precoce, avaliacdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas
fisicos, sociais, psicologicos e espirituais”.

Cuidados paliativos (CP) é uma modalidade assistencial a ser oferecida a todos que
recebem o diagnostico de uma doenca que ameaca a vida, havendo ou ndo a possibilidade de
intervencdes curativas. Segundo GAMONDI et al., 2013, o foco do cuidado é a pessoa, para a
qual ha muito a oferecer, mesmo quando a doenca esta ativa e o tempo de vida € limitado.

Uma forma de minimizar o sofrimento esta relacionada a prevencdo e controle de
sintomas, sendo fundamental considerar a defini¢do de sintoma como tudo aquilo que o paciente
avalia como um problema. Saunders citada por GOMES et al., 2016 cunhou o conceito de dor
total, pelo qual é possivel compreender que ndo sdo somente os componentes fisicos da dor que
devem ser considerados. Atualmente, expande-se tal conceito para quaisquer sintomas, ou seja,
coloca-se como fundamental evidenciar o carater individual e subjetivo dos sintomas, bem
como a interacdo entre fatores bioldgicos, sensoriais, afetivos, cognitivos, comportamentais,
sociais e culturais na determinacdo, interpretacdo e expressao de qualquer sintoma apresentado
pelo paciente, sempre com atencao aos detalhes.

Segundo GAMONDI et al., 2013 a pratica colaborativa de uma equipe interprofissional
é 0 modelo de atencdo almejado para o atendimento das necessidades apresentadas pelos
individuos em CP e por suas familias. Entre as competéncias centrais da equipe, sao ressaltadas
a defesa da autonomia, dignidade e qualidade de vida dos pacientes, a comunicagdo e a
construcdo de vinculos.

De acordo com GOMES et al., 2014, a prevencéo e o controle de sintomas sdo 0s pontos
principais da assisténcia em cuidados paliativos. Ainda que existam especificidades de cada

area profissional, todos que atuam devem ser capazes de identificar sintomas e conhecer
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técnicas basicas de manejo e/ou seus encaminhamentos. Outras questdes que se destacam e s&o
necessarias séo a escuta, 0 apoio e a orientacdo aos familiares.

A aplicacdo do telessatde em cuidados paliativos esta crescendo e € vista como uma
solucdo para as demandas nos servicos de cuidados paliativos, conforme estudos de
HANCOCK et al., 2019.

1.2 Telessalide

O Telessatde na forma de visitas em video representa uma abordagem para mitigar o
risco de exposicdo viral para pacientes e profissionais, e foi proposto como meio de garantir
cuidados continuados no cenério de desastres. Para uma variedade de especialidades médicas,
0 Telessaude pode representar um meio de manter o acesso ao atendimento ao paciente no
cenario do COVID-19, facilitando o distanciamento fisico e diminuindo a carga dos cenarios
da prética clinica

O Telessaude pode ser definido como a prestacédo de servicos de satde por profissionais
da area, em que a distancia é um fator critico, usando Tecnologias de Informacdo e
Comunicacdo (TICs) para o intercambio de informagdes validas para o diagndstico, tratamento
e prevencao das doencas e lesGes, para a pesquisa e avaliacdo, e para a educacdo continuada
dos profissionais de salde, com o interesse de promover a saude dos individuos e suas
comunidades segundo “Guia Metodologico para Programas e Servigos em Telessaude
MINISTERIO DA SAUDE”, [s.d.]. O Telessalde esta crescendo e sua aplicacio em cuidados
paliativos é vista como uma solucdo para as demandas nos servicos de cuidados paliativos.

A declaracdo da pandemia causada pelo COVID-19 em marco de 2020 causou uma
grande mudanca na distribuicdo dos cuidados de salde, tanto no panorama internacional quanto
no nacional. A garantia do direito ao acesso a saude de grupos invisibilizados como o dos
pacientes em CP foi confrontada por essa calamidade da salde publica, mas ndo poderia ser
negligenciada conforme relato de HUMPHREYS et al., 2020.

Os sistemas de saude enfrentaram muitos desafios conforme a pandemia avancgava,
sendo necessario diminuir a exposi¢do dos profissionais de saude e pacientes/cuidadores e
aumentar o uso de equipamentos de protecdo individual (EPI). A medicina telepaliativa é uma

possibilidade de cuidado neste cenario.



15

Em 15 de abril de 2020, a Lei federal n°® 13.989 dispds sobre a autorizacdo da
telemedicina e os conselhos de cada categoria profissional que compde a equipe
multiprofissional emitiram seus pareceres sobre a autorizacdo do uso do teleatendimento.

Em umarevisdo de literatura, WORSTER; SWARTZ, 2017 buscaram examinar
0 uso da telemedicina como forma de expandir o acesso aos cuidados paliativos, contribuindo
como uma forma de atendimento para pacientes e familias que moram em regies remotas. Sem
duvidas uma barreira quanto ao uso da tecnologia € a populacéo que geralmente € idosa, fragil e
ndo costumam ficar confortaveis com os cuidados médicos nao presenciais.

Tanto a telemedicina quanto os cuidados paliativos tém se tornado cada vez mais
reconhecidos como cuidados Uteis e de qualidade ao paciente. A combinacdo da capacidade de
evitar que nossos pacientes mais enfermos e frageis tenham que deixar suas casas para obter
cuidados clinicos e maior atencdo ao gerenciamento de sintomas e objetivos de cuidados de
uma perspectiva de cuidados paliativos € um passo necessario para melhorar a qualidade de
vida. A telemedicina pode provar ser uma parte indispensavel do atendimento ao paciente em
cuidados paliativos no futuro. Ainda na infancia, houve resultados positivos para pacientes,
familias e profissionais de salde ao empregar tecnologia eletrdnica em pacientes com cancer
avangado, incluindo controle de sintomas melhorado e menor uso de salas de emergéncia ou
hospitalizagbes. (WORSTER; SWARTZ, 2017).

A medida que continuamos a explorar esse modo de atendimento, deve ser dada atencio
especial ao fato de que nunca podemos substituir completamente o beneficio de uma interacdo
face a face e as dicas ndo verbais sutis, que sdo perdidas através da tecnologia eletrénica. que
nos guiaram em discuss@es dificeis nos pacientes mais gravemente enfermos, conforme os

autores supracitados relatam.

1.3 Experiéncia do paciente, cuidadores e profissionais de satde

A experiéncia é o resultado de varias vivéncias e, com isso, para receber um
atendimento, presencial ou remoto, € necessaria uma comunicacdo efetiva. Nesse sentido,
entender a experiéncia de pacientes, cuidadores e do profissional de saide pode trazer relatos
ricos, principalmente no que diz respeito @ comunicacgdo entre o profissional de salde e 0s

usuarios do servigo.
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1.3.1 Comunicacdo

Sabemos que, na teleassisténcia, os fatores “toque” e “comunica¢do ndo verbal” nao
estdo presentes, sendo primordial entender como se da essa comunicacgdo para identificar as
barreiras, administrar os desafios e buscar solu¢cées (HASSON et al., 2021).

Pensando nessa questdo da relacdo do profissional da salude e pacientes/cuidadores
sobre suas atitudes, comunicacdo, interacao e satisfacdo, o0 Quadro 1 abaixo apresenta algumas

pesquisas que estudaram esse ponto por meio de entrevistas.

Quadro 1 - Revisdo bibliogréafica sobre a experiéncia de pacientes, cuidadores e profissionais

apos implantacao de telessatde em servicos oncoldgicos

Autores Objetivo Método Resultado Concluséao
Wehrle et al., | Determinar as Foram Pacientes: um total Dadas as
2021 atitudes de enviadas 16 de 68,2% deles preferéncias por

pacientes e perguntas preferem visitas visitas pessoais,
médicos por e- presenciais, as equipes de
oncolégicos em | mail para os enquanto 80,4% tratamento do
relacéo a pacientes e preferem visitas cancer devem
implementacao seis presenciais ap6s a | estar preparadas
da telemedicina perguntas resolucdo da para continuar
no inicio da por e- pandemia. fornecendo
pandemia mail para os visitas pessoais a
o Médicos: preferem .
COVID-19 médicos muitos de seus
as visitas :
pacientes. O fato
presenciais (64,2%)

e acreditam que as
visitas virtuais ndo
podem ou,
provavelmente, ndo
fornecem cuidados
comparaveis
(64,2%)

de estarem
preocupados com
as doencas
infecciosas faz
com que se foque
na educacao.
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Hasson et al.,
2021.

Avaliar
perspectivas e
preferéncias dos
pacientes e se a
comunicagéo
virtual afeta
relacdo médico-

paciente

Entrevistas a
pacientes
adultos com
cancer ap0os
a
incorporagao
rapida
dos servicos
de telemedic

ina

96% sentiram
privacidade
segura; 93%

afirmam que as
preocupacoes
foram
atendidas;84,9%
desejam continuar

com telemedicina

Telemedicina foi
percebida como
segura e eficaz. E
que
ndo comprometia
a relacdo médico-
paciente nem 0s
cuidados

médicos.
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Loblaw et al.,
2016.

Desenvolver
um questionario
psicometricame
nte consistente
para a satisfacéo
do paciente com

0 médico que
pode ser usado
em um ambiente

de oncologia

ambulatorial

Questionario
foi
desenvolvido

em 4 etapas.

Questionario
de Satisfagéo
do Paciente
do Hospital
Princesa
Margaret
com o
Médico
(PMH /
PSQ-MD)
coma
subescala
Meédico de
Rubin e
cols. do
Questionario
de Ponto de
Vista do
Paciente
(PS-PVQ) e
a Escala de
Interacao
Médico-
Paciente de
Smith et
al., (PDIS).
A validade

divergente

questionario com
29 itens e quatro
opgdes de resposta
€ uma op¢ao “ndo
se aplica”. Quatro
dominios foram
confirmados pela
analise fatorial: (1)
troca de
informacoes, (2)
habilidades
interpessoais, (3)
empatia e (4)
qualidade do

tempo.

PMH / PSQ-MD
é um questionario
de satisfacdo
ambulatorial
especifico para a
interacdo meédico-
paciente que
apresentou
excelente
consisténcia
interna, é viavel e
tem forte suporte
para validade
nesta populagéo

de oncologia
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foi testada
comparando
esses
questionarios
com o

do Spitzer

Fonte: Pesquisa bibliogréafica realizada pela autora, 2023.
Ainda sobre a comunicagdo, WOLF et al., 2020 abordaram os desafios dos
oncologistas na relacdo dedar mas noticias e cita o prejuizona realizagdo, por

exemplo, do protocolo SPIKES que € mais amplamente usado, dividido em 6 etapas, sendo que
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algumas etapas séo dificeis de serem realizadas com a telemedicina. Durante a pandemia muito
profissionais passaram por situagcbes como esta e em cuidados paliativos isso acontece em
varios momentos. A pandemia de COVID - 19 esta transformando rapidamente o componente

mais basico da interacdo e comunicacdo entre pacientes e médicos: 0 encontro presencial.

1.3.2 Experiéncia de pacientes/cuidadores/profissionais de sadude em cuidados paliativos

oncoldgicos e telessaude

Cada vez mais a comunidade cientifica vem adotando o método qualitativo para avaliar
a experiéncia de usuarios. Na Quadro 2 segue uma revisao bibliografica com pesquisa nas bases
Scielo, Pubmed, Cochrane e BVS Saude, em abordagens qualitativas, uso de entrevistas e
avaliacdo de pacientes, cuidadores e profissionais. A contribuigdo social neste tipo de estudo
pode fornecer ferramentas para formulacdo e implementacéo de politicas de satde.

Quadro 2 — Reviséo bibliografica sobre experiéncia de pacientes, cuidadores e profissionais em

relacdo ao atendimento remoto.

consultas digitais.

Software: Nvivo

sdo ideais para o
inicio com o
objetivo de ganhar

confianga.

Autor Objetivo Metodologia Resultado Concluséo

Christiansen et al., | Explorar as | Entrevistas Pacientes Acharam

2021. experiéncias e | telefnicas, estudo | valorizaram as | benéficas as
perspectivas da | qualitativo, consultas consultas remotas,
rapida Tematica de Braun | presenciais, porém
implementacdo de | e Clarke. recomendando que | impessoais.
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Oelschlagel et al.,

2021.

Explorar
experiéncias de

profissionais de

Quialitativo,
exploratorio e

descritivo.

Trés temas

identificados

1. -Mudanca para

Mudanca de uma
abordagem

centrada na

saude Entrevistas doenga para uma
interdisciplinares semiestruturadas avaliagao de abordagem
com o atendimento | com grupos focais prioridades; centrada na
remore Uso da anélise de 2. Falta de pesson
contetido experiéncia e

angustia com

cancer inibem o

cuidado

profissional.

3.Desafios

organizacionais.

Davoodi et al., 2021. | Compreender a | Estudo qualitativo; | Identificaram sete | Ganhou-se
experiéncia do | entrevistas temas sobre | aceitabilidade
médico com | semiestruturadas, motivagbes, TS | entre os médicos e
telessaude (TS) na | analise de | usada para | foram fornecidas
pandemia. Framework. complementar, opcoes aos

uso facil das | pacientes.
plataformas,

prejuizos

emocionais e
cognitivos

levavam a
necessidade de
cuidadores.

Calton et al., 2020. Caracterizar a | Pacientes e | TS é um formato | Pacientes
experiéncia de | cuidadores,  pelo | aceitavel, mas | sentiram conforto
pacientes em CP | menos um TS. |53% preferem | para discutir
com uso de TS. Métodos mistos | receber mas | tépicos sensiveis

Analise de | noticias por TS.
Framework. pessoalmente.
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Tasneem et al., 2019.

Percepcéo dos

pacientes com
cancer terminal sob

atendimento remoto.

Estudo qualitativo,
entrevistas,
codificacdo por

saturacdo tematica,

Alternativa  por

video pode
aumentar o acesso,

economizar o}

Sugerem
potencial
aceitacéo da

telemedicina.

Software MaxQDA. | tempo, aumentar o
conforto e a
seguranca.
Bonsignore et al., | Descrever um | Métodos  mistos. | Experiéncia Descricdo do uso
2018. programa de TS em | Entrevista positiva para | de TS em
CP uso do app | semiestruturada, pacientes, pacientes com CP
Tapcloud (uso do cuidadores e | sobre
ESAS). provedores. 3 | aceitabilidade,
vantagens: Acesso | usabilidade e
médico, respostas | viabilidade.
rapidas, maior
eficiéncia e
qualidade no
atendimento.
Van Gurpet al., 2015. | Avaliar o impactoda | Estudo qualitativo; | Teleconsulta Possibilita um
teleconsulta na | entrevistas oferece encontros | cuidado
relagdo  paciente- | semiestruturadas e | condensados, sintonizado com o
profissional; abertas visdo Unica davida | contexto do
pacientes em diaria dos | paciente, bem
cuidados paliativos pacientes, como 0
ambulatoriais. Software- Atlas.ti interacdes que | envolvimento.
resulta em | Propde um guiade
confianca e | implementacédo

experiéncia de

intimidade.

Legenda: CP: Cuidados Paliativos; TS: Telessalde.
Fonte: Pesquisa Bibliografica; Capes, Pubmed, 2023.
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1.3.3 Reflexdo da equipe do Nucleo de Cuidados Paliativos apés um ano do novo processo
de trabalho

A implantacdo do telemonitoramento no Nucleo de Cuidados Paliativos (NCP) iniciou
em 2020. Apds um ano desse novo processo de trabalho, CASTRO et al., 2021 observaram as
potencialidades e desafios com o uso do atendimento remoto. Quanto as potencialidades,
observaram: (1) fortalecimento da identidade de equipe por meio da ampliacdo dos espacos de
reflexdo sobre o trabalho e as situacGes vivenciadas; (2) vinculo de confianga e afeto entre
equipe, pacientes e familias; (3) melhora na comunicacgdo, o respeito matuo e a confianga no
trabalho interprofissional, qualificando a atencdo aos pacientes e familiares; (4)
aperfeicoamento da gestdo de casos pela maior integracdo da equipe com os demais servicos
do HUPE e com a rede de atencdo primaria do SUS; e (5) desenvolvimento de empatia da
equipe, dada a maior aproximagdo com os contextos familiares e comunitarios dos pacientes.

Na tematica dos desafios, refletiram sobre: (1) a necessidade da ampliacdo da carga
horéaria dos profissionais por causa do acompanhamento continuo aos pacientes e familiares;
(2) a administracdo das mensagens e ligacGes de familiares em qualquer dia da semana ou
horario; (3) lidar com a diminuicdo de profissionais na equipe, impedidos de trabalhar por
estarem com suspeita ou com a COVID-19, por cuidarem de familiares vulneraveis ou por
atuarem em outros servicos do HUPE; (4) observar a regulamentacdo especifica nos ambientes
remotos visando a garantia da seguranca do paciente e dos profissionais; (5) implementar a
incorporacdo de ambientes virtuais institucionais em um novo processo de trabalho; e (6)
construir a rede de atencdo integrada para a transi¢cdo de cuidados (atencdo ou internagéo
domiciliar e hospice), retaguarda hospitalar e servi¢os de urgéncia requeridos.



2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral
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Analisar a experiéncia de cuidadores e pacientes oncolégicos em cuidados paliativos

com o uso de telemonitoramento.

2.2 Objetivos especificos

a)

b)

Primeiramente, objetivou-se identificar quais temas estdo presentes nas
perspectivas de pacientes oncolégicos em cuidados paliativos e cuidadores
com relacdo ao uso de telessaude;

Em seguida foi necessario correlacionar os temas resultantes do processo de
categorizacdo com dados sociodemograficos, diagnostico e quantidade de
atendimentos remotos. Para finalmente estabelecer relacBes entre os temas

com referencial bibliografico.
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3 METODOS

Para analisar o uso do atendimento remoto, a experiéncia foi escolhida como objeto de
estudo por representar a vivéncia com este novo processo de trabalho da equipe do Ndcleo de
Cuidados Paliativos (NCP) ap6s implantacéo do Telessaude no servi¢o. O NCP esta localizado
no Hospital Universitario Pedro Ernesto (HUPE) da Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(UERJ), no Rio de janeiro. Para melhor explanacéo de todo processo, dividimos em etapas para
facilitar o entendimento: (1) breve historico da implementacdo do telessaude no NCP, (2)
caracterizacdo do estudo e (3) fases da pesquisa.

3.1 Breve historico da implementacédo do Telessatde no Nucleo de Cuidados Paliativos

Desde a implantagdo do NCP, o atendimento era exclusivamente presencial e com perfil
clinico de pacientes oncoldgicos. O agendamento acontecia por meio de uma marcacao em
agenda fisica e com intervalo de um a dois meses para retorno. Os atendimentos acontecem de
maneira interdisciplinar, no mesmo ambiente fisico e com apoio de varias especialidades. A
saber: Medicina, fonoaudiologia, nutricdo, fisioterapia, servi¢co social, psicologia e
musicoterapia.

O NCP fez a transicao para Telessaude (TS) com a finalidade de garantir a continuidade
do cuidado de pessoas portadoras de doencas crénicas, no caso pacientes em cuidados paliativos
oncolégicos, conforme perfil da unidade, durante o surto de COVID-19. No dia 17 de marco de
2020, o Governador do Estado do Rio de Janeiro decretou o isolamento social como forma de
combate ao coronavirus e a equipe realizou seu primeiro telemonitoramentos no dia 30 de
marco de 2020.

Através deste novo fluxo de atendimento foram telemonitorados os pacientes
acompanhados pela equipe, sendo 0s pacientes de primeira vez necessariamente agendados para
consulta presencial. Entende-se por telemonitoramentos 0 uso de escalas de sintomas e
classificacdo de funcionalidade (aplicacdo do KPS) segundo relatos dos proprios pacientes. A
escala de sintomas utilizada foi a Escala de Sintomas Edmonton, na qual o paciente responde
em um valor de 0 a 10 sobre a presenca de sintomas como dor, nausea, ansiedade, entre outros
(HENNEMANN-KRAUSE, 2014).
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O servico elaborou formularios para preenchimento virtual e registro de dados clinicos,
além de estabelecer um protocolo operacional padrdo, conforme fluxograma a seguir (Grafico
1) e treinamento aos integrantes do NCP para capacitacdo desse novo processo de trabalho. Os

telemonitoramentos acontecem na sua grande maioria por meio de ligacdes telefénicas.

Gréfico 1 - Fluxograma da implantacdo do Telessaude no Nucleo Cuidados Paliativos

Decreto da Pandemia

Plano de Agao

[l

Capacitacdo da
Equipe

Assisténcia

Novo Protocolo
Operacional
Padrdo

[

) 1
s

Contato

. . Agenda Virtual / Ve
Presencial m——

preferéncia pelo
Preferéncia pelo — Remoto
presencial \
Telemonitoramento ESAS
e KPS
Encaminhamento
Teleconsulta

especializada

Elaboragdo De agenda
virtual, formulario para
anexar prontudrio

Reunides quinzenais e

/

treinamento para uso das
TIC's e bucrocracias

Classificagdo
Complexidade

Nota: Fluxograma elaborado em 2020 durante implantacao.
Fonte: A autora, 2023
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3.2 Caracterizacgao do estudo

Para analisar o uso do atendimento remoto, a experiéncia foi escolhida como objeto de
estudo por representar a vivéncia com este novo processo de trabalho da equipe do Nucleo de
Cuidados Paliativos (NCP) do Hospital Universitario Pedro Ernesto (HUPE), apds implantacéo
do Telessaude no servico.

Optou-se por um estudo de natureza exploratdria e abordagem qualitativa. A analise dos
dados coletados sera feita através da analise de contetido. Os participantes foram selecionados
devido ao uso do telemonitoramento entre marco de 2020 a julho de 2022. Para entender sobre
a experiéncia com uso de telemonitoramento, optamos por incluir pacientes e cuidadores. Os
critérios de inclusdo para a entrevista em profundidade sdo pacientes em cuidados paliativos
oncoldgicos e seus cuidadores, sendo ambos orientados no tempo e no espago, sem alteracdes
cognitivas e que passaram pela experiéncia de no minimo de trés atendimentos remotos. Os
critérios de exclusdo correspondem aos pacientes/cuidadores que realizaram menos de trés
teleatendimentos.

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do HUPE sob o nlimero
CAAE: 36687420.7.0000.5259 e os pacientes foram orientados e esclarecidos sobre a pesquisa,
tanto no contato telefénico prévio para agendamento da entrevista, quanto durante a gravagédo
das videoconferéncias sendo seu consentimento gravado. Além do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) por meio do envio de um link em que consta um formulario,
considerando o preenchimento e reenvio do documento respondido como autorizacéo.

As entrevistas foram realizadas por uma fonoaudiologa a partir da elaboracdo de um
roteiro em profundidade. Estas foram previamente agendadas por telefone e realizadas por
videoconferéncias através do WhatsApp como canal de preferéncia dos usuarios (pacientes e
cuidadores), sendo gravadas em computador da marca Lenovo ideapadS145, com gravagédo da
tela e dudio pelo software Movavi. Foram realizadas 14 entrevistas em profundidade (seis
pacientes e oito cuidadores). Como dados complementares as entrevistas foram utilizadas
informagdes pessoais e sensiveis dos prontuarios. Os dados coletados foram: idade, género,
diagnostico e escolaridade. O agendamento das entrevistas foi interrompido quando atingimos
a saturacdo dos dados e as informagdes fornecidas pelos entrevistados ja estavam se repetindo.

Como justificativa ao método escolhido, considera-se que uma analise qualitativa por
meio de entrevistas seja a ferramenta ideal para analisar a experiéncia, especialmente seguindo

0 principio dos cuidados paliativos que objetiva o conforto, o alivio do sofrimento e prioriza
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um olhar integrado de cuidado humanizado contemplando, além da salde fisica, aspectos

sociais, psicologicos e espirituais (Quadro 3).

Quadro 3 — A relacéo entre o uso dos dados dos entrevistados e 0 cruzamento com 0s temas.

Dados dos entrevistados para cruzamento Objetivo do cruzamento dos temas com 0s
dados dos entrevistados

Anadlise intrapessoal Inferéncias diante da comparacdo dos

entrevistados com eles préprios.

Sexo Serd que dependendo dos géneros podemos

. . observar perspectivas diferentes ou semelhantes.
Sexos masculino e feminino

*Nenhum participante se declarou transgénero

Faixa etéria Os grupos foram divididos em faixas etarias e o

. . ) objetivo foi caracterizar se determinada faixa
- Pacientes foram divididos em: faixa 1 (50-59

. . etaria apresenta percepcoes diferentes quanto a
anos), faixa 2 (60-69 anos) e faixa 3 (70-79 anos) P percepe q

telessaude.
- Cuidadores foram divididos em: faixa 1 (30-39

anos), faixa 2 (40-49 anos), faixa 3 (50-59 anos)
e faixa 4 (60-69 anos)

Escolaridade Observar se o grau de instrugdo influenciou na

. ercepcdo do uso do telemonitoramento
- Fundamental incompleto, fundamental percepe

completo, ensino médio, superior

Diagnostico Observar se no plano de cuidados de pacientes ou
cuidadores, o diagndéstico influenciou nas

perspectivas e tomadas de deciséo.

Quantidade de telemonitoramentos Observar em quais areas a quantidade de
exposicdo ao atendimento remoto pode ser

influenciada ou néo.

Legenda: Dados dos entrevistados e 0s objetivos do cruzamento destes com os temas que emergiram do processo
de categorizacgéo.
Fonte: A autora, 2023.

Até julho de 2022, foram realizados 653 telemonitoramentos e 311 pacientes atendidos

nessa modalidade. Os pacientes/cuidadores foram agrupados por faixa de acordo com o nimero
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de telemonitoramentos realizados para facilitar a anélise, sendo classificados como grupo A,
aqueles que realizaram de seis a nove telemonitoramentos; grupo B, os que fizeram de trés a
cinco, e grupo C, que tiveram de um a dois contatos. Nao foi realizada entrevista alguma com
usuarios do grupo C.

Determinou-se a sigla EPAC para as entrevistas realizadas com os pacientes e a ECUI
para as entrevistas realizadas com os cuidadores. A média do tempo das entrevistas foi 20,56
minutos com os pacientes e 27,49 minutos com os cuidadores. A entrevista dos cuidadores que
moram com o0s pacientes foi realizada separadamente para evitar influéncia nas respostas.
Quanto ao sexo, os pacientes e cuidadores foram classificados como masculino e feminino e
nenhum entrevistado se nomeou como transgénero. Quanto a idade, os EPAC foram
organizados em trés faixas etarias: faixa 1 (50-59 anos), faixa 2 (60-69 anos) e faixa 3 (70-79
anos). Os ECUI foram divididos em: faixa 1 (30-39 anos), faixa 2 (40-49 anos), faixa 3 (50-59
anos) e faixa 4 (60-69 anos). Quanto a escolaridade, o grau de instrucdo variou entre

fundamental incompleto, fundamental completo, ensino médio e ensino superior.

Tabela 1 - Distribuicdo dos atendimentos remotos realizados segundo o total de pacientes e de

teleatendimentos

Numero TM Numero de pacientes Total de Organizacdo pela
teleatendimentos quantidade de
teleatendimentos
9 1 9
A=123
8 2 16 A=101
7 8 56
6 7 42

Total

311

653

Legenda: TM: telemonitoramentos; A: grupo A; B: grupo B; C:grupo C.
Fonte: Elaborada pela autora, 2023.

Considerando a relacéo pesquisador/pesquisado, as entrevistas e coleta/analise de dados

foram realizadas por esta autora, que faz parte da equipe do NCP e esteve ativa na operalizacdo
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da implementacédo da assisténcia remota. Destacando que a profissional em questédo nao realizou
telemonitoramento e, portanto, ndo tinha relagao direta de assisténcia com os participantes.

Esta autora possui graduacdo em fonoaudiologia, ciéncia que estuda a comunicagdo
humana, além de outras areas. O interesse partiu da necessidade de buscar alternativas para
oferecer um plano de cuidado e favorecer a comunicacao entre a equipe e pacientes/familiares
durante o periodo de isolamento social.

Para as entrevistas, elaborou-se um roteiro norteador do processo baseado nos
guestionamentos levantados na literatura sendo organizado por temas (Apéndice). A realizacédo
das entrevistas foi interrompida quando a autora observou a saturacdo dos dados e a repeticdo
nas informagdes.

As entrevistas foram previamente agendadas por telefone e realizadas por
videoconferéncias através do Whatsapp como canal de preferéncia dos usuarios (pacientes e
cuidadores) sendo gravadas em computador da marca Lenovo ideapadS145 com gravagédo da
tela e dudio pelo software Movavi. Para ilustrar o método utilizado no presente trabalho e o

respectivo referencial bibliogréafico, foi elaborado o Quadro 4 a seguir.

Quadro 4 - Comparativo do método utilizado e referencial bibliografico

Meétodo de estudo Referencial bibliogréafico

O telefone foi a tecnologia de informagdo | Christiansen, 2021

utilizada na grande parte dos atendimentos Caraceni. 2022

para o telemonitoramento.

Estabelecemos minimo de trés atendimentos | Caraceni, 2022.
remotos para realizar a avaliacdo da
experiéncia. Na literatura, um estudo relatou

sobre minimo de dois encontros virtuais.

Uso de entrevistas semiestruturadas para | Van Gurp, 2016; Bonsignore, 2018;
avaliar a experiéncia dos usuarios com cancer | Funderskov, 2019; Salem, 2020; Kennedy,
e/ou em cuidados paliativos 2021; Viitala, 2021; Vincent, 2022 e Rosa,
2023

Critério de saturacdo dos dados como forma | Vincent, 2022

de interrupc¢éo das entrevistas
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Caraceni, 2022

Codificacdo dos trechos das falas com | Rowe, 2021; Tong 2021; Viitala, 2021 e
método indutivo Rosa, 2023

Observamos duas recusas para realizacdo das | Calton, 2020

entrevistas de cuidadores por ainda estarem
P Salem, 2020

em luto.

Avaliacdo da experiéncia de pacientes e | Funderkov, 2019

cuidadores em diferentes estagios do cancer

Uso da andlise do contetido Kennedy, 2021; Salem, 2020; Viitala, 2021 e
Vincent, 2022

Legenda: Reviséo bibliogréfica atualizada em 2023.
Fonte: A autora, 2023.

As entrevistas foram transcritas e incluidas no software Atlas.ti sendo lidas e relidas, e
organizados juntamente com os dados complementares (idade, género, escolaridade,
diagnostico e quantidade de telemonitoramentos). Foram organizados os trechos das falas e
posteriormente codificados de forma indutiva (que é a selecdo destes trechos conforme
interpretacdo desta autora) e posterior categorizacao.

Apbs categorizacdo, iniciou-se a analise do conteddo. Segundo (BARDIN, 2016), a
codificacdo corresponde a transformacéo efetuada segundo regras precisas, dos dados brutos
em texto. Transformagao que, por recorte, agregacdo e enumeracao, permite representacdo do
contelido, ou sua expressao. Codificacdo indutiva refere-se a um processo de analise de dados
por meio do qual o pesquisador faz a leitura e interpretacdo dos dados textuais brutos para
desenvolver conceitos, temas ou um modelo de processo por meio de interpretacdes baseadas
em dados. Portanto, compreende-se que a caracteristica da analise de contetdo é a inferéncia.

Para realizacdo das inferéncias e analise do conteudo, conforme explicado, optou-se pela
enumeracdo conforme frequéncia de aparicdo sendo os valores nas tabelas normalizados para
nivelamento e conformacgdo (Tabela 2). Desta forma podemos evitar um viés quanto a essa
enumeracao, visto que um participante pode ter tido um tempo maior de entrevista e, portanto,
um namero de maior de citagdes (consequentemente mais codificado), quando comparado a
outro gque falou menos.

Os critérios de inclusdo para a entrevista em profundidade foram: pacientes em cuidados

paliativos oncoldgicos e cuidadores destes, sendo ambos lucidos, orientados no tempo e no
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espaco, submetidos ao telemonitoramento durante o intervalo de margo de 2020 e julho de 2022

e que passaram pela experiéncia de no minimo de trés telemonitoramentos.

Durante o recrutamento dos entrevistados, duas cuidadoras optaram por nao participar.

A primeira disse “minha mée morreu ha cinco anos e agora meu pai, ainda estou sofrendo” e

a outra relatou “ndo quero falar disso porque ele j& morreu e ndo vai mudar”.

Tabela 2 - Informacdes sobre as entrevistas realizadas

Entrevistado | Idade | Género Doenga Nivel de | Numero de
instrucao telemonitoramentos
realizados

EPAC 1 70 M Neoplasia de | Fundamental 5 (GB)
préstata incompleto

EPAC2 71 M Neoplasia Fundamental 5 (GB)
maligna de | incompleto
esodfago

EPAC 3 71 F Neoplasia de | Fundamental 8 (GA)
Pulméo completo

EPAC 4 50 M Neoplasia de | Fundamental 5 (GB)
Timo incompleto

EPACS5 65 M Neoplasia de | Fundamental 4 (GB)
prostata completo

EPAC 6 64 F Neoplasia Ensino  médio | 6 (GA)
Amigdala incompleto

ECUI 1 50 F Neoplasia de | Fundamental 5 (GB)
faringe completo

ECUI 2 61 M Neoplasia de | Superior 5 (GB)
Prostata completo

ECUI 3 48 F Neoplasia de | Superior 9 (GA)
Pulméo Completo

ECUI 4 58 F Neoplasia de | Fundamental 7 (GB)
glandula parétida | completo

ECUI5 67 F Neoplasia de | Fundamental 5 (GA)
prostata Incompleto

ECUI 6 40 F Neoplasia c6lon | Superior 8 (GA)
e intestino

ECUI 7 33 F Neoplasia Superior 4 (GB)
préstata

ECUI 8 43 F Neoplasia Superior 6 (GA)
Amigdala

Legenda: EPAC (pacientes entrevistados) e ECUI (cuidadores entrevistados); GA (grupo A: quantidade de seis a
nove telemonitoramentos) e GB (grupo B: quantidade de trés a cinco telemonitoramentos). M: género
masculino, F: género feminino. Escolaridade variou de fundamental incompleto, fundamental
completo, ensino médio e ensino superior.

Fonte: A autora, 2023.

Apos a realizacdo das entrevistas, foi feita a transcricdo e leitura, com alguns trechos das falas

destacados, na qual receberam codigos de acordo com a interpretacdo da autora. O software Atlas.ti foi
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utilizado para organizacdo das transcri¢bes e processo de codificacdo. Sendo assim, foram listados 30
codigos indutivos, sendo alguns em comum para ambos 0s grupos de entrevistados. Nesse processo de
codificacdo de trechos das entrevistas, observamos ao todo gue os cuidadores apresentaram 28 codigos
indutivos e os pacientes 21 codigos indutivos. Optou-se pela enumeracdo desses codigos pela frequéncia
de aparicdo, ou seja, conforme a quantidade de citacbes de cada cddigo.

Apdbs o processo de codificacdo, quanto a experiéncia de pacientes e cuidadores com uso do
telemonitoramento, foi realizada a categorizacdo objetivando o agrupamento por semelhanca
(semantica) desses trechos. Com isso, apds a lista de cddigos indutivos, subcategorizacdo e
categorizacgdo, resultamos na formacg&o da nossa arvore temética. Para cada codigo indutivo foi atribuido
um significado para entender em qual dimensdo ele contribui no cuidado. Dentre os 30 codigos
indutivos, estes foram agrupados em 10 subtemas ou subcategorias e, posteriormente, em um novo
agrupamento, emergiram cinco temas ou categoriais. Segue 0 processo de categorizacdo representado
no Quadro 5.

Quadro 5 — Categorizagao dos codigos indutivos - arvore tematica.

- Subcategorias ou Categorias ou
Cadigo
subtemas temas
o Relagdo paciente e cuidador
o Apoio ao cuidador . .
- T . Relacionamento no cuidado
o Disponibilidades dos cuidadores integrado
o Histoérico do cuidador
o Vinculo com a equipe .
. Empatia
o Autocuidado P
o Gravidade da doenga Impacto na gestéo do
o Expectativa cuidado
o Conscientizacao sobre a doenca
o Espiritualidade Conforto
o Tempo T
o Percep¢do do atendimento Conveniéncia no
p¢ ot atendimento remoto Contribuicio para o
. bem-estar dos
o Treinamento g
- - . o usuarios
o Orientacdes Comunicagéo
o Comunicagao
o Medicamento
o Percepcdo do atendimento L
P . Aplicabilidade do
presencial atendimento presencial
o Deslocamento até o ambulatorio P Desafios
o Contato fisico organizacionais
o Trajetoria durante a pandemia Desafios no uso de
o Tecnologia telemonitoramento ao
o Conectividade longo do tempo
o Suporte on-line "emergencial" Possibilidade de respostas .
— g Responsividade
o Possibilidade de respostas rapidas
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rapidas

o Modelo hibrido

remoto e presencial

o Comparacdo entre atendimento

Mudanga no fluxo de
trabalho

o Novo processo de trabalho

o Confianga na equipe

remoto

o Seguranca no atendimento

Relacgdes de confianga,

seguranca e intimidade Seguranca

o Acolhimento

Fonte: A autora, 2023.

O Quadro 4 mostra nossa arvore tematica e como surgiram os temas. Apds a categorizagdo, a

autora optou por criar um quadro com 0s conceitos para cada tema baseada no significado da palavra,

na bibliografia consultada e na codificacdo. Seguem os conceitos no Quadro 6 a seguir:

Quadro 6 - Conceitos das categorias/temas.

Categoria/Tema

Conceito

Empatia

A empatia envolve a compreensdo de estados emocionais de outros
e, em nosso estudo, entende-se pelos fatores que contribuem nesse
processo de plano de cuidado integral e na gestdo desses cuidados,
desde a relacdo entre pacientes, cuidadores e equipe, 0 apoio e 0
conforto, incluindo as questdes de conscientizacao e gravidade da
doenca.

Contribuic6es para o bem-
estar dos usuarios

Em nossa interpretagéo, sdo fatores que contribuem para promover o
bem-estar, que é a capacidade de uma pessoa suprir as suas
necessidades e de se satisfazer com a vida, sendo o conceito de
salde definido como viver em um estado de mais completo bem-
estar fisico, mental e social. Observamos que foram situagdes que
envolveram a conveniéncia na realizagdo do atendimento remoto,
orientacOes que foram necessarias, treinamento e comunicagao entre
0s envolvidos.

Desafios organizacionais

Este termo foi inspirado pelo trabalho de OELSCHLAGEL et al.,
2021, sobre a organizagéo que envolve a realizagéo das teleconsultas
e refere-se aos desafios encontrados no decorrer da trajetoria do
paciente quanto a aplicabilidade dos atendimentos presencias como
o deslocamento até ambulatério, falta de contato fisico e prescrigdes
medicamentosas, assim como questdes referentes ao atendimento
remoto como conectividade, uso de tecnologia e a pandemia do
COVID -19.

Responsividade

Destinamos as informacdes que favoreceram o suporte rapido on-
line, 0 modelo hibrido de atendimento, a mudanga no fluxo de
trabalho que aconteceu como uma resposta rapida a pandemia do
COVID-19 e o0 novo processo de trabalho que, mesmo ap6s a
pandemia, manteve-se como rotina no servico.

Segurancga

Seguranca é um substantivo que indica uma acao ou efeito de
segurar, situacdo do que esta seguro. Relacdes de confianca podem
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transmitir seguranga e como seria isso no cenério de teleatendimento
entre pacientes/cuidadores e equipe. Acolhimento também pode ser
um fator que traga segurancga. Portanto, nesse tema, englobamos
tanto a seguranga com "o novo" sobre o uso de tecnologia na nova
modalidade assistencial e a sensa¢do de seguranca intrinseca a cada
um na relacdo interpessoal com a equipe.

Legenda: Conceitos estabelecidos pela autora com relagdo as categorias.
Fonte: A autora, 2023.

3.3 Fases da pesquisa

Conforme visto anteriormente, o principal propoésito deste estudo foi analisar a

experiéncia de cuidadores e pacientes oncolégicos em cuidados paliativos com o uso de

telemonitoramento. Para isso, foi preciso organizar este estudo em fases e etapas para o

tratamento das informacdes de natureza exploratdria, no esfor¢o constante para manter a

imparcialidade e seguir o processo de analise do conteldo para que tenha como fungéo o

desenvolvimento da teoria (FLICK, 2015). As fases do estudo estdo resumidas no Quadro 7.

Quadro 7 — Descricdo resumida das fases do estudo

Preparagdo  do
Estudo
FASE 1

Telessatide no NCP

Fase Etapa Descricdo
Dados sobre a | Revisdo bibliogréfica na temética
implementacéo do | Elaboragdo de um Fluxograma

Definicdo de método

Abordagem qualitativa

Desenvolvimento dos

protocolos de coleta

Listagem dos procedimentos da pesquisa;
Construcéo do roteiro em profundidade

Definigdo das TICs para entrevistas
Escolha do software para gravacao das videoconferéncias.

Coleta dos dados

FASE 2

Selegdo dos participantes

Consulta aos 569 registros de telemonitoramento, listando os
pacientes em ordem decrescente guanto ao numero de contatos

Entrevistas

Ligacdo para agendamento das entrevistas

Realizacdo das entrevistas

Transcricdo das entrevistas

Organizagao dos dados

Definicdo do software para inclusdo da transcricdo dos
pacientes; software Atlas.ti
Compra da licenca do software e capacitacdo

Pré-anélise dos dados

Definido a técnica para analise: anélise de conteldo
Leitura flutuante das entrevistas

Constituicdo do corpus definindo a exaustividade como
critério

Definicdo quanto ao uso de codigos indutivos para avaliar
trechos das entrevistas

Codificacdo

Primeira leitura das entrevistas e selecdo dos trechos
importantes relacionando com o meu problema de pesquisa.

Realizacdo da lista de cdédigos indutivos a partir dos trechos
selecionados, optando-se pelo tema como unidade de registro.

Definicdo da frequéncia como regra de enumeracéo.
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Analise
Dados

FASE 3

dos

Categorizacdo

Definicdo dos codigos a serem agrupados por semelhanca -
categorizacdo semantica.

Agrupamento ou diferenciacdo dos cddigos para formar as
categorias; construcdo de um livro de codigos.

Analise dos dados e inferéncias a partir da relagéo entre grupos
e cadigos.

Relatério final

FASE 4

Referencial tedrico

Releitura de todo material e consulta ao referencial teérico
para discussdo baseada nas inferéncias elencadas na analise do
conteldo.

Discusséo

Discussdao dos resultados com referencial bibliografico
codificado.

Redacdo final

Finalizacdo dos achados, objetivos, conclusdo e redacdo final

Legenda: NCP: Ndcleo de Seguranca do Paciente. TICs: Tecnologias de Informacdo e Comunicacao.
Fonte: A autora, 2023.
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4 RESULTADOS

Para a analise do contetdo a partir das entrevistas, considerou-se o (1) perfil dos
participantes, (2) o processo de codificacdo, (3) a categorizacao tematica para, posteriormente,
(4) correlacionar os dados.

Em nosso estudo, emergiram cinco categorias a partir da interpretacdo dos trechos das
falas de pacientes e cuidadores que constituiram nossa arvore tematica. A saber: (1) empatia,
(2) contribuicbes para o bem-estar dos usudrios, (3) desafios, (4) responsividade e (5)
seguranca. A compreensdo desses fenbmenos dentro do contexto telessalde e cuidados
paliativos serdo resultantes da anélise do contetdo.

4.1 Perfil dos participantes

Segue abaixo o perfil de cada entrevistado separado pelos grupos de entrevistados e com
informacgdes como idade, a Classificacdo Internacional de Doencas (CID), doenca, nivel
educacional, nimero de telemonitoramentos realizados. Todas as entrevistas aconteceram de
maneira remota através da plataforma do WhatsApp, conforme mostram as tabelas abaixo, a
Tabela 3 mostra o perfil dos pacientes entrevistados (EPAC) e a Tabela 4 o perfil dos cuidadores
entrevistados (ECUI).

Tabela 3 — Distribuicdo dos cuidadores entrevistados segundo dados sociodemogréfi-cos, grau
de parentesco, situacdo do paciente e nimero de Telemonitora-mentos — grupo
pacientes

Distribuicdo dos pacientes entrevistados segundo dados sociodemograficos, diagndstico e
numero de telemonitoramentos
Entrevistado | Idade Sexo CID Doenca Nivel de | Numero de
educacao telemonitoramento
realizados
EPAC 1 70 M ce6l Neoplasia de | Fundamental 5 (GB)
préstata incompleto
EPAC 2 71 M C15 Neoplasia Fundamental 5(GB)
maligna de | incompleto
esbfago
EPAC 3 71 F C34 Neoplasia de | Fundamental 8 (GA)
Pulméo completo
EPAC 4 50 M C37 Neoplasia de | Fundamental 5 (GB)
Timo incompleto
EPAC 5 65 M Cé61 Neoplasia de | Fundamental 4 (GB)
préstata completo
EPAC 6 64 F Co09 Neoplasia Ensino médio | 6 (GA)
Amigdala incompleto

Legenda: EPAC: pacientes entrevistados; CID: Codigo Internacional de Doencgas. Quanto ao nimero de
telemonitoramento o GA: Grupo A e GB: Grupo B; Género: M masculino, F feminino

Fonte: Dados de prontuério
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Podemos observar na tabela acima que a idade média dos pacientes entrevistados foi de

60,5 anos, sendo 66,7% do sexo masculino e 33,3% do sexo feminino.

Tabela 4 — Distribui¢do dos cuidadores entrevistados segundo dados sociodemogréfi-cos, grau
de parentesco, situacdo do paciente e nimero de Telemonitora-mentos — grupo

cuidadores

| Perfil dos cuidadores entrevistados

Entrevistado idade Grau de | Sexo Obito do | Patologiado | Nivel de | NUmero
parentesco paciente paciente educacdo de T™M

ECUI 1 50 Irma F sim Neoplasia Fundamental 5 (GB)
de faringe completo

ECUI 2 61 Filho M Sim Neoplasia Superior 5 (GB)
de Préstata | completo

ECUI 3 48 Filha F ndo Neoplasia Superior 9 (GA)
de Pulméo Completo

ECUI 4 58 filha F sim Neoplasia Fundamental 7 (GB)
de glandula | completo
parétida

ECUI 5 67 Esposa F ndo Neoplasia Fundamental 5 (GA)
de prostata Incompleto

ECUI 6 40 Filha F Sim Neoplasia Superior 8 (GA)
célon e
intestino

ECUI 7 33 Filha F Sim Neoplasia Superior 4 (GB)
préstata

ECUI 8 43 Filha F Né&o Neoplasia Superior 6 (GA)
Amigdala

*Legenda: ECUI: cuidador entrevistado; TM: telemonitoramento. Quanto ao nimero de telemonitoramentos, o

Legenda: GA: Grupo A e GB: Grupo B.

No perfil dos cuidadores observamos a média de 50 anos de idade, sendo 87% do sexo

feminino e 12,5% do sexo masculino. Quanto ao grau de parentesco desses cuidadores, 12,5%

para conjuges, 12,5% para irmaos e 75% para filhos.

4.2 Codificacdo

Apos a realizagéo das entrevistas, transcri¢do e leitura, os trechos das falas que foram

destacados, receberam codigos elaborados de acordo com a interpretacdo da autora. Sendo

assim, foram listados 30 cddigos indutivos sendo alguns em comum para ambos 0s grupos de

entrevistados. Segue abaixo na Tabela 5 a lista dos codigos e a partir dos dados de enumeragao

pela frequéncia de aparicdo podemos ver quantas vezes cada codigo indutivo foi mencionado.

Ou seja, quantas citacdes foram feitas considerando os dois grupos de entrevistados.



Tabela 5 — Relacdo codigos indutivos e nimero de citacdes.
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Cédigos Indutivos Grupo entrevista | Grupo entrevista | Total
cuidadores pacientes
Gr=145; GS=8 Gr=119; GS=6
e Acolhimento Gr=14 6 8 14
e Apoio ao cuidador; Gr=6 6 0 6
e Autocuidado; Gr=4 4 4
e Comparacdo atendimento remoto e presencial; Gr=21 4 17 21
Comunicagéo; Gr=9 3 6 9
Conectividade; Gr=4 2 2 4
e Confianga na equipe; Gr=23 10 13 23
e Conscientizacdo sobre a doenca; Gr=5 2 3 5
Contato fisico; Gr=7 1 6 7
Deslocamento até o ambulatorio; Gr=17 9 8 17
e Disponibilidades dos cuidadores; Gr=7 7 0 7
e espiritualidade; Gr=23 7 16 23
e Expectativa; Gr=5 5 0 5
e gravidade da doenca; Gr=5 5 0 5
e Histdrico do cuidador; Gr=7 7 0 7
Medicamento; Gr=9 2 7 9
e Modelo hibrido; Gr=4 1 3 4
e Novo processo de trabalho; Gr=13 13 0 13
Orientagdes; Gr=11 9 2 11
e Percepcdo do atendimento presencial; Gr=5 2 3 5
Percepcéo do atendimento remoto; Gr=32 14 18 32
e Possibilidade de respostas rapidas; Gr=9 3 6 9
o Relacdo paciente e cuidador; Gr=13 11 2 13
e Seguranca no atendimento remoto; Gr=2 2 0 2
e Suporte online ""'emergencial’*; Gr=18 12 6 18
Tecnologia; Gr=3 2 1 3
Tempo; Gr=3 0 3 3
Trajetoria durante a pandemia; Gr=3 3 0 3
Treinamento; Gr=2 2 0 2
e Vinculo com a equipe; Gr=16 9 7 16

Legenda: Codigos indutivos para o grupo de pacientes e para grupo de cuidadores, citagdes em valores absolutos;
Gr= total de citacdo naquela categoria, Gs= nimero total de entrevistados envolvidos.
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Fonte: A autora, 2023.
Ao todo, neste processo de codificacdo de trechos das entrevistas, observamos que 0s

cuidadores apresentaram 28 codigos indutivos e os pacientes 21 codigos indutivos.

4.3 Categorizagao

Ap0s o processo de codificagdo quanto a experiéncia de pacientes e cuidadores com uso
do telemonitoramento, foi realizada a categorizacdo objetivando o agrupamento por semelhanca
(semantico) destes trechos. Portanto, ap6s a lista de cddigos indutivos, subcategorizagédo e
categorizacao resultamos na formacao da nossa arvore temaética. Para cada codigo indutivo foi
atribuido um significado para entender em qual dimensdo ele contribui no cuidado, dos 30
codigos indutivos, estes foram agrupados em 10 subtemas ou subcategorias e, posteriormente,
em novo agrupamento, emergiram cinco temas ou categoriais. Segue a descri¢do do processo
de categorizacao representado no Quadro 8.

Quadro 8 — Categorizacao dos codigos indutivos.

Cddigo Subcategorias ou subtemas | Categorias ou temas

o Relagdo paciente e cuidador

o Apoio ao cuidador

Relacionamento no cuidado

o Disponibilidades dos cuidadores .
integrado

o Historico do cuidador

o Vinculo com a equipe

o Autocuidado Empatia

o gravidade da doenca
o Expectativa

Impacto na gestéo do cuidado

o Conscientizagdo sobre a doenga

o espiritualidade Conforto

© Tempo Conveniéncia no atendimento

o Percepgdo do atendimento remoto remoto Contribuigdo para o
o Treinamento bem estar dos

o Orientacoes Comunicagio usuarios

o Comunica¢do

o Medicamento

o Percepgdo do atendimento presencial Aplicabilidade do atendimento
o Deslocamento até o ambulatorio presencial

Desafios

o Contato fisico L
organizacionals

o Trajetoria durante a pandemia Desafios no uso de

o Tecnologia telemonitoramento ao longo

o Conectividade do tempo

o Suporte online "emergencial" Possibilidade de respostas

o Possibilidade de respostas rapidas rapidas

o Modelo hibrido Responsividade
o Comparag¢do atendimento remoto e Mudanca no fluxo de trabalho

presencial
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o Novo processo de trabalho

o Confianga na equipe
o Segurang¢a no atendimento remoto

Relacdes de confianca,

seguranga e intimidade Seguranca

o Acolhimento

Legenda: Quadro colorido para ilustrar a divisdo dos temas e identificagcdo dos codigos correspondentes.
Fonte: A autora, 2023.

Outra forma de visualizar a arvore tematica, além da descrita no Quadro 3, € o uso de
treemap, que é constituido de um diagrama de arvore que utiliza retangulos dimensionados
diferentemente para carregar valores numericos para cada ramificacdo. No nosso caso,
considerando a frequéncia de aparicdo na fase de codificacdo. Seguem abaixo 0s quadros
correspondentes a cada categoria: Quadro 9 (empatia), Quadro 10 (contribui¢des para o bem-
estar), Quadro 11 (desafios Organizacionais), Quadro 12 (responsividade), Quadro 13

(seguranca) e Quadro 14 (treemap dos cddigos indutivos).

Quadro 9 — Empatia e seus codigos indutivos

Disponibilidades dos cuidadores 7 Histérico do cuidador 7 Vinculo com a equipe 16

Conscientizagdo sobre a doenga 5

gravidade da doenca 5

espiritualidade 23

Relagdo paciente e cuidador 13

Autocuidado 4 Apoio ao cuidador
6

Expectativa §

Legenda: Quanto a empatia podemos observar o volume de informagBes maior para vinculo com a equipe € a

espiritualidade.
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Quadro 10 — Contribuigdes para o bem-estar e seus codigos

Orientagoes 11 Percepcao do atendimento remoto 32 Tempo 3

Comunicagdo 9

Treinamento 2

Legenda: Neste caso, além das questdes da percepcdo com o uso do atendimento remoto, podemos observar como
a comunicacdo e as orientagdes podem contribuir para o bem-estar de usuarios.

11 — Desafios organizacionais e seus codigos indutivos

ogia 3 eslocamento até o ambulatério 17 ercepgao do atendimento presencial 5
2| : P

Quadro

Tec

durante a pandemia

Medicamento 9

Legenda: Fica ilustrado como desafios as questdes sobre o deslocamento até o ambulatdrio e prescri¢do de
medicamentos.



Quadro 12 — Responsividade e os cddigos indutivos

Modelo hibrido 4 Suporte online "emergencial” 18

Novo processo de trabalho 13

Possibilidade de respostas rapidas 9

Legenda: A importancia do suporte online emergencial

Quadro 13 — Seguranca e os cédigos indutivos

Acolhimento 14

Confianga na equipe 23

Legenda: Sensacdo de confianga na equipe gera seguranga

Comparagao atendimento remoto e presencial
21

43
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Quadro 14 — Quadro de treemap dos cddigos indutivos

Novo processo de Conscientizagao Acolhimento | espiritualidade 23
trabalho 13 sobre a doenca 5 14

Possibilidade de
respostas rapidas 9

Suporte online
"emergencial” 18

Medicamento 9

" Confianga na equipe 23 | Comparagao Conectiy| gravidade | Autocuid
DES|0CEF’ﬂl_Ent0 ate o atendimento remoto e 4 da doenga |4
ambulatorio 17 presencial 21

Relagéo paciente e
cuidador 13

Vinculo com a equipe
16 ibri cuidador 6
4

Percepgao do
atendimento presencial §

Disponibilidades dos

7
cuidadores 7 Expectativa 5
Trajetéria durante a
pandemia 3

Legenda: visdo geral de todas os codigos separados por cor correspondente a cada categoria.

Tecnologia 3 Contato fisico 7 Histérico do cuidador

E esperado que questdes referentes a percepcdo do atendimento remoto tenha uma
frequéncia de aparicdo maior, haja vista a temética desta dissertacdo e, por isso, uma observagdo
ampla na andlise. Vale ressaltar como questGes referentes a confianca na equipe e
espiritualidade apresentam um fluxo maior. Além desse treemap, outra forma de ilustracdo € a

nuvem de palavras da lista de codigos conforme Figura 1.
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Figura 1 - Nuvem de palavras da lista de codigos indutivos

Possibilidade de respostas rapidas
Percepcao do atendimento presencial Nll\m Ilrﬂcessn ﬂﬂ “ahalhﬂ Mudanga nofluxo de trabalho

Trajetoria durante a pandemia

et DESIOCaMento até o ambulatorio
cnmnaragﬁo atendimento remoto e presencial

Seguranca no atendimento remoto Rutocuidado responsividade

Conectivdade Confianca na equipe wesicamento

Modelo hibrido - - - -
l:nnsciemizat;ﬁn sobre adoenca esnlrlt“alldade Acolnlmentn Desafios Organizacionals

Tecnologia Historico o cuidador

H | 1] H I"
coleta de dados sunnrte onllne emergencla Apoio ao cuidador

gravidade da doenca vinc"ln coma ellllille Contatofisico

Relacao paciente e cuidador
Disponibilidades dos cuidadores

Legenda: Nuvem de palavras elaborada pelo Software Atlas.ti

4.4 Correlacéo dos achados

Conforme explicado anteriormente, foram encontradas com nosso estudo emergiram
cinco categorias que constituiram nossa arvore tematica, baseada na interpretacdo dos trechos
das falas de pacientes e cuidadores g. S&o elas: (1) empatia, (2) contribuicdes para o bem-estar
dos usuérios, (3) desafios, (4) responsividade e (5) seguranca. A compreensdo desses
fendmenos dentro do contexto telessaude e cuidados paliativos serdo resultantes da analise do
conteddo.

Na anélise de conteudo, a inferéncia é usada como técnica de tratamento dos resultados
e, desta forma, comparar agdes entre si, para averiguar semelhancas ou diferencas que possam
existir. Essas interpretagdes pautadas nas inferéncias buscam por meio da "leitura” profunda
entre o contetdo do discurso e 0s aspectos exteriores ao entendimento dos fendmenos. Abaixo

a Tabela 6 demonstra nossa arvore tematica e os valores absolutos das cita¢des.
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Tabela 6 — Distribuicdo das categorias, subcategorias e 0s grupos entrevistados conforme o

namero de citagdes

Categorias

Subcategorias

Grupo Entrevista
Cuidadores
Gr=145; GS=8

Grupo Entrevista
Pacientes
Gr=119; GS=6

Total

Empatia

Relacionamento no
cuidado integrado
Gr=49; GS=5

40

49

Impacto na gestdo do
Cuidado
Gr=19; GS=4

12

19

Conforto
Gr=23; GS=1

16

23

Contribuicdes
para o bem-estar
dos usuarios

Conveniéncia no
Atendimento Remoto
Gr=35; GS=2

14

21

35

Comunicacéo
Gr=22; GS=4

14

22

Desafios
organizacionais

Aplicabilidade do
atendimento presencial
Gr=37; GS=4

14

23

37

Desafios no uso de
telemonitoramento ao
longo do tempo
Gr=10; GS=4

10

Responsividade

Possibilidade de respostas
rapidas
Gr=27; GS=2

15

12

27

Mudanca no fluxo de
trabalho
Gr=37; GS=3

17

20

37

Seguranca

Relacdes de Confianga,
seguranga e intimidade
Gr=38; GS=3

18

20

38

Total

158

139

297

Legenda: Valores absolutos pela frequéncia de aparigéo e os grupos de entrevistados. Gr= total de citacdo naquela
categoria, Gs= nimero total de entrevistados envolvidos.
Fonte: A autora, 2023.

Na Tabela 6 podemos observar que as frequéncias de apari¢cdo do grupo de pacientes e

o de cuidadores estdo préximas, o que mostra o equilibrio de ambos nas perspectivas quanto ao

uso do telemonitoramento. Importante destacar que os grupos foram analisados separadamente.

Para a analise de conteldo da experiéncia de pacientes e cuidadores com uso do

telemonitoramento, realizamos o cruzamento das categorias resultantes do processo de

categorizacao e suas citacfes correspondentes e dados dos entrevistados (sociodemogréaficos,
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diagndstico dos pacientes e quantidade de teleatendimentos realizados). No Quadro 13 a seguir
estdo descritos os topicos que fizeram parte desta analise.

Durante nossa analise, o Diagrama de Sankey aparecera em varios momentos e vale
conceitua-lo, pois € um tipo especifico de fluxograma no qual a largura das setas é proporcional

a quantidade de fluxo entre dois processos.

4.4.1 Andlise intragrupos

4.4.1.1 Resultado por categoria

Com a imersdo das cinco categorias geradas com nossa pesquisa, com base na
interpretacdo dos trechos das falas de pacientes e cuidadores, foi possivel construirmos nossa
arvore tematica. Tais categorias sdo nomeadas da seguinte forma: (1) empatia, (2) contribuicdes
para 0 bem-estar dos usuarios, (3) desafios, (4) responsividade e (5) seguranca. A analise do
contetdo contribuira para a compreensdo desses fendbmenos no contexto de telessalde e

cuidados paliativos.

a) Categoria: empatia

A empatia foi o tema com maior nimero de cita¢Ges. Observamos que para manter uma
relacdo entre paciente e familiares objetivando um cuidado integrado, por vezes, o cuidador
precisa estar disponivel, ter preparo fisico e estar saudavel. Com isso, questdes como
disponibilidade dos cuidadores e a relagdo paciente e cuidador séo fundamentais para o plano
de cuidado. No perfil dos ECUI, observamos como grau de parentesco os filhos, conjuges e
irmados. A maioria sdo filhos que trabalham e os pacientes cuidados pelos conjuges que também
sdo idosos e, que para a realizagdo do telemonitoramento, aguardavam a presenca dos filhos
para se conectar. Desta forma, esses cuidadores também precisam de apoio e o histérico deles
deve ser levado em consideragéo.

Outro ponto que merece destaque € que muitos cuidadores precisam adiar planos
pessoais e profissionais para contribuir com o cuidado dos pacientes e, ao longo deste processo
de cuidado, faz-se necessario dar a apoio aos que se dedicam a esse processo. Observe o relato
do ECUI 7.

“Sim, bastante [adiar questdes pessoais] Eu, no caso, eu estava numa questao de sair
de casa, sé que ndo tinha condicdo de sair de casa, deixar meu pai doente, uma idosa
cuidando dele. [...]Ent&o assim, é um trabalho muito importante, porque além de vocé
preparar a cabega do paciente, vocé tem que preparar muito bem a cabeca do familiar,
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porque ele tem que demonstrar pro paciente a todo momento que ele ta ali pra ajudar.
que ele ndo vai desabar na frente do paciente, entende?”

Quanto a idade dos entrevistados, podemos inferir que, independentemente da idade, a
empatia se faz necessaria. Observe o relato do ECUI 8 (48 anos): “Entdo, com a pandemia, eu
tive que juntar tudo isso [vida pessoal e cuidados com a mée], e a minha mae se recuperando.
Entao, realmente era uma corrida.”

Outra questdo relevante foi quando comparamos o diagnéstico nos ECUI. Podemos
observar que cuidadores de pacientes com diagnostico de cancer em regido de cabeca e pescoco
(neoplasia de pardtida, faringe e amigdala) apresentaram necessidade de um cuidado integrado
e multidisciplinar, visto que, muitas vezes, se faz necessario considerar a disponibilidade e
historico desse cuidador, vinculo com a equipe e a relagdo dele com o paciente. Diante dessas
neoplasias, alguns desafios relacionados principalmente a alimentagdo, comunicacao e presenca
de lesGes aparentes em face justifica o quanto o cuidado € centrado na pessoa e ndo na doenca,
além da necessidade de apoio ao cuidador. Buscando aprofundar mais essa questdo da empatia
e diagndstico, podemos observar que dentre todos os codigos que compde este tema, dois se

destacam: vinculo com a equipe e a relacdo do paciente e seu cuidador.

Diagrama 1 — Diagndstico relacionado aos cuidadores e 0s temas

neoplasia amigdala
(cuidadores) |

neoplasia célon e
intestino (cuidadores)

Neoplasia de faringe

(cuidadores)

Empatia

|
|
(cuidadores)

neoplasia glindula
pardtida

neoplasia de prostata

:

Legenda: Fluxo destacada da tematica empatia e neoplasias do grupo de cuidadores
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023
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ECUI 1 — Neoplasia de faringe: “Eu sé diria o seguinte: é preciso ter muito amor

para saber lidar, porque é muito triste, eles precisam muito da gente.”

ECUI 4 — Neoplasia de glandula parétida:

“Nao [se teria alguma recomendag@o para fazer] s6 tem que ter muita paciéncia e
muita fé, né? porque o cancer ficou sedar com a pessoa. Assim é muito dificil, ndo é?
Mas tem que ter muita paciéncia, mas Deus d4, né? A paciéncia nem que vocé ndo
tenha Deus da, ndo é? Ele sabe todas as coisas [...] eu agradeco, agradeco a todos
vocés e agradeco aqui as equipes. Me ajudaram bastante, porque abaixo de Deus eu
tento sozinho, ele esta no controle de todas as coisas. Deus, deu a medicina para ajudar
cada um, né? Ento eu sou grata a cada um de vocés”

ECUI 8 — Neoplasia amigdala

Entdo, com a pandemia, eu tive que juntar tudo isso [vida pessoal e cuidados
com a méde] mais a minha mée se recuperando. Entdo, realmente era uma
corrida, era aguele sacoldo que eu tinha que fazer com mascara, com um monte
de coisa. ... Entéo, eu forcei muito para toda a minha familia, para que os meus
filhos estivessem perto deles e, principalmente, da minha mée. Entéo, quando
d&, vamos passar alcool na méo, vamos I4, s6 ndo pode abracar a vovo, e ai a
gente ia la e mantinha aquele contato para ela poder ver, e foi assim,
vencemos...Porque eu vejo que o cuidado quando saiu ali da sala do paliativo
e a gente esta ali sentada e a gente escuta 0s mesmos procedimentos que sdo
feitos com a minha mae, com outros pacientes, assim, é um cuidado extenso.
Vocés realmente amam o que fazem e demonstram isso em total atendimento,
sem falar.
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Gréfico 2 — Rede entre o tema empatia, codigos indutivos e os cuidadores de pacientes com
diagndstico de cancer de cabeca e pescoco

Histérico do
cuidador
= e Relagéo
Disponibilidad 5
Iea dos cuidado... paciente e
I Expectativa I Autocuidado
Come ]
chaor
/ Vinculo uom a " éunscientizag H
equipe &o sobre a doe...
. gravidade da B
doeng:
;\eé:pllasla - ' neoplasia
amigdala Neo, 5 glandula parétida
: plasia de
(cuidadores) faringe
(cuidadores)

Legenda: Cruzamento do tema empatia, os cédigos pertencentes e grupo de cuidadores de pacientes com
neoplasias na area de cabeca e pescoco.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

Quando consideramos a quantidade de telemonitoramentos dos pacientes entrevistados (EPAC)
e dos cuidadores entrevistados (ECUI), podemos inferir que a sensagdo de empatia independe do nimero
de teleatendimentos, ja que o grupo B (menos exposto ao TM) de ambos 0s grupos estabeleceram
vinculo com a equipe. Observamos que um fluxo maior para os ECUI nesta tematica se estabeleceu
devido ao fato de muitos apresentarem angustia quanto a responsabilidade no cuidado, sendo a empatia
uma forma de criar um vinculo e se sentirem apoiados pela equipe. Trecho do ECUI 2 — Grupo B: “Ela
[psicdloga] viu que a minha mée [cuidadora] precisava e ficou muito tempo mais do que meu pai
[paciente], entdo ela percebeu que a minha mée precisaria de um acompanhamento [...] se ela quisesse
conversar, teria disponibilidade."

Um ponto relevante é sobre a espiritualidade, que pelos relatos, traz sensacdo de conforto para
0s pacientes. Nessa categoria, esse cddigo indutivo foi o de maior citacdo. Observe o trecho citado por
ECUI 3: “Acho que esse tempo que ela ta tendo foi para preparar para ser bem recebida no céu. Porque
se ela fosse embora do jeito que estava antes, ela ndo ia ser bem recebida e agora ndo, agora ela esta

preparada’.
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Observe este outro trecho do EPAC 5:

"(...) quando eu cheguei l& [nucleo de cuidados paliativos] em 2019,
simplesmente eu ndo estava com confianca de que eu iria seguir vivo, e eles
me colocaram de pé, abaixo de Deus, claro, abaixo de Deus eu agradeco muito
a eles, porque |4 foi onde eu consegui ter um pouco de paz, fugir um pouco da
doenca, esquecer que eu estou com ela, mas eu sei que tenho, mas facilitou
muito pra mim, pelo menos com as doutoras que eu me apeguei."
b) Categoria: responsividade
A responsividade foi o tema que mais se destacou no grupo de EPAC. Para exemplificar sobre
a responsividade, podemos observar como as possibilidades de resposta rapida sdo fundamentais para
0s pacientes. Como no seguinte trecho: EPAC 6 "Entéo tinha-se o cuidado além das chamadas, além
das ligacGes. Diversas vezes mandava uma mensagem por WhatsApp e era prontamente respondida.”
Considerando o tema responsividade e a escolaridade EPAC, observamos que a comparagdo
entre o atendimento presencial e o remoto, e a mudanca do fluxo de trabalho foram pontos a serem
considerados. Observamos que questdes quanto a facilidade de néo precisar acordar muito cedo, pois
para o atendimento presencial, as pessoas precisam sair horas antes do atendimento. Inclusive nas
questdes de controle da doenca, em que o(a) paciente afirma a possibilidade de manter o
telemonitoramento e se deslocar para presencial apenas em casos mais severos, tivemos relatos de
melhora na qualidade de vida.
Observe o trecho de EPAC 2 — Escolaridade ensino fundamental incompleto:

"Por exemplo, se eu tiver com algum problema, ai teria a diferenca de usar o
telefone ou ir ai porque eu deveria estar ai [presencialmente] porque ai tem
uma receita [...] Mas para o controle ndo, ta tudo normal. Faz diferenca
nenhuma néo."
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Diagrama 2 — Escolaridade EPAC e cddigos indutivos que comp&em a tematica responsividade

Escolaridade - ensino
médio completo
ient

escolaridade -

completo pacientes.
Modelo hibrido

Possibilidade de
respostas rapidas

Escolaridade -
fundamental
incompleto pacientes

Suporte online
“emergencial”

Legenda: Destaque para os trés assuntos mais relevantes dentro dos desafios organizacionais. S&o eles: contato
fisico, deslocamento e medicamento.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

Quanto a escolaridade dos ECUI, os cuidadores com instrucdo nivel superior
apresentam um fluxo maior na responsividade, o que demonstra a preocupacéo destes diante da
necessidade de respostas rapidas frente a conscientizacdo da gravidade de pacientes com
diagndstico de uma doenga ameacgadora da vida. Na grande maioria, esses cuidadores estéo
trabalhando e precisam se dividir entre os cuidados com o familiar e sua vida
profissional/pessoal. Aprofundando essa questdo, os codigos com maior fluxo sdo o suporte on-
line " emergencial” e o novo processo de trabalho. Observo ECUI 6 — escolaridade nivel

superior:

"Porque no "paliativos" a gente chegava em desespero né, e eu ndo podia passar 0
meu desespero para minha mée né entdo eu mandava a mensagem do que estava
acontecendo, mesmo com a consulta ja agendada e as vezes chamava mais de uma
Vez na mesma semana”



Diagrama 3— Escolaridade nivel superior e codigos indutivos do tema responsividade

Comy
atendimento remoto e|
presencial

Escolaridade
fundamental
completo -
cuidadores

Novo processo de
trabalho

escolaridade
fundamental
incompleto -

cuidadores Possibilidade de

respostas rapidas

Suporte online
“emergencial”

escolaridade superior
- cuidadores

Legenda: Fluxo mais intenso de informacdes no suporte online e nivel superior.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023.
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Diagrama 4 — Tema responsividade e escolaridade dos cuidadores

Escolaridade
fundamental
completo -
cuidadores

escolaridade

fundamental

incompleto -
uidadore:

escolaridade superior Responsividade

Legenda: As linhas destacadas mostram o fluxo do tema responsividade e o fluxo maior para cuidadores com
escolaridade de nivel superior.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

Em relacdo ao diagndstico e EPAC, pacientes com diagnostico de neoplasia de pulmao, a
categoria de responsividade foi muito importante, considerando o fato desses pacientes apresentarem
constantemente necessidade de cuidados e que uma demora no monitoramento dos sintomas pode levar
a prejuizos na qualidade de vida e conforto. Observe o trecho do EPAC 3 — dependente de
oxigenioterapia: "minha filha, se eu passasse mal, ela ligava para doutora. Entendeu? A minha filha
gue tinha mais contato assim [...]Eu falava com minha filha quando eu sinto alguma coisa, eu falo para

ela, ai ela ta liga para a doutora"
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Diagrama 5 — Diagndstico dos pacientes do grupo EPAC e os temas

Neoplasia de
Amigdala (pacientes)

Neoplasia de timo
(pacientes)

Neoplasia maligna de
esbfago (pacientes)

Neoplasia maligna de
pulmdo (pacientes)
Responsividade

Neoplasia pacientes
préstata

Legenda: Fluxo de citagdes destacado do tema responsividade e diagndsticos.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

Quanto ao diagnostico e cuidador entrevistado (ECUI), trata-se de uma cuidadora de uma
paciente com diagnostico de doenga em estagio avancado que relatou a necessidade constante de contato
para orientacOes, demonstrando como esses cuidadores de pacientes com cancer avangado necessitam
de um suporte on-line e respostas rapidas para suas angustias e intercorréncias. ECUI 6 — Doenca
avancada, em seu trecho, deixa claro a relevancia do uso do atendimento on-line como complemento do

presencial.

"Eu sempre entrava no WhatsApp quando acontecia alguma coisa com ela [...] "Foi
muito rico [telemonitoramento] ter alguém de facil acesso, ndo demoravam pra
responder e isso ajudava muito, falavam ... olha ela precisa ir a consulta presencial
para tomar o soro [...] "O presencial é importante, l6gico, mas ter o on-line seria vocé
ter um socorro a mais, e isso ajuda muito, possibilidade sem precisar deslocar o
pacientes, poupa 0 paciente que ja estd cansado, estacionar, é de grande valia ter essa
oportunidade™ [...] "Eu néo tenho palavras [paciente comegou a chorar] foi muito
importante ter esse suporte, € um processo muito dificil ter um parente assim"
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Diagrama 6 — Tema responsividade e neoplasias do grupo cuidadores

neoplasia amigdala
(cuidadores)

neoplasia célon e
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Neoplasia de faringe
(cuidadores)
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Legenda: Fluxo destacada da tematica responsividade.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

Em relacéo a quantidade de atendimentos por telemonitoramento ™, os pacientes entrevistados
(EPAC) do grupo A e grupo B apresentaram varios relatos satisfatorios diante da percep¢do de que, no
atendimento remoto, eles podem resolver questfes sem necessidade do atendimento presencial. A
implementacg&o rapida do novo processo de trabalho iniciado pela pandemia contribuiu para minimizar
0s sintomas de pacientes diante da possibilidade de atendimento remoto.

Veja no trecho de EPAC 6 — Grupo A: "Entéo, tinha-se o cuidado além das chamadas, além
das ligacdes. Diversas vezes, mandava uma mensagem por WhatsApp e era prontamente respondida.
Entéo assim, o cuidado que teve durante a pandemia e, até hoje, é maravilhoso pra gente, para toda
familia.”

Quando buscamos entender a comparacdo entre o uso de atendimento remoto e o presencial,
verificamos que existe a opinido sobre preferirem o atendimento presencial. Porém, todos relataram a
importancia da oportunidade do uso do atendimento & distancia associado ao presencial. Observe nas
seguintes citacdes: EPAC 1 — Grupo B: “O presencial da um tipo assim se da 80% no on-line fica muito
longe ndo, o video fica uma média de 60%”; ECUI 8 — Grupo A: "Desculpa, mas essa é a palavra, foi
surpreendente, porque n6s ndo esperavamos da rede publica, a gente, muito sincera com a senhora, ta?

Um acompanhamento em exceléncia, como foi, como é o de vocés."
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EPAC 4 — Grupo B: “O presencialmente é melhor, ndo é? Nao pode nem comparar,
porgue as vezes tem coisas que vocé esta contando, vocé estd conversando com a
médica. Assim, por telefone, a gente s6 fala mais sobre os atendimentos. Foi tudo
muito bom, né? [...] Nao, acho que nao [se teria alguma sugestdo], porque eu estou
me sentindo como se eu estivesse frente a vocé, vocé na sua mesa, eu sentado ali na
cadeira, e vocé conversando comigo, ... para mim esta otimo”,

ECUI 6: “O presencial é importante, logico, mas ter o on-line seria vocé ter um
socorro a mais, e isso ajuda muito, possibilidade sem precisar deslocar o paciente,
poupa 0 paciente que ja esta cansado, estacionar, é de grande valia ter essa
oportunidade”

ECUI 3: “Eu prefiro tudo no presencial, né? Eu acho que o contato, né? Isso é
principalmente para ela, eu acho que é bem necessario para ela, né? Ela gosta do
contato, entdo para alguns pacientes em geral. Eu acho que é melhor agora é como
eu falei assim tudo é adaptavel ... O paciente que precisa e nao pode ser no presencial
vai on-line, porque o on-line € como se fosse entdo ndo tem diferenca, né? Nao tem
aquela diferenca assim, né? Tem a diferenca fisica s4, mas que o efeito é o mesmo, é
bem gratificante”.

c) Categoria: contribui¢des para o bem-estar

Sobre esta tematica, podemos observar no grupo de cuidadores gue, no género masculino, esse
tema foi relevante caracterizado pela conveniéncia no atendimento remoto. Para as mulheres, o tema
sobre empatia apresentou relatos com maiores fluxos caracterizados pelo vinculo com a equipe. Veja o
trecho do ECUI 2 - género masculino: "[recebia as liga¢des da equipe] Procurando saber como é que
estava meu pai, como € que estava se sentindo, ndo s6 cuidados com medicacao e essas questdes todas.
Assim eles sempre procuram.”

Quando cruzamos informacOes dessa tematica com a escolaridade, conseguimos observar a
importancia para os EPAC com escolaridade fundamental incompleto do cédigo “orientag¢des”, que foi
citado apenas para os pacientes deste nivel de escolaridade, o que justifica a necessidade real destes
estarem sempre orientados quanto aos seus planos de cuidados. Veja o trecho de EPAC 1 —fundamental
incompleto "eu passei um periodo se alimentando mal. Depois [da orientacdo da equipe] eu melhorei
de novo. E foi um periodo de intestino preso ...Consegui passar para elas bem o que tava acontecendo"
e EPAC 2 — fundamental incompleto: "E procuro sempre me cuidar, tudo dentro do que, assim, a

orientacao de vocés, eu procuro sempre manter ela”.
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Diagrama 7 — Cddigo orientagdes e a escolaridade dos cuidadores

Orientagdes

Escolaridade -
fundamental
incompleto pacientes

Legenda: Apareceu somente para escolaridade fundamental incompleta.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

Para o grupo de cuidadores entrevistados (ECUI) com escolaridade fundamental completo ou
incompleto, observamos um fluxo consideravel. A importancia das orientagdes e treinamento para esse
grupo é fundamental. Dessa forma, entendemos a necessidade constante de orientagcGes e a
disponibilidade da equipe para realizar treinamento para uso de videos no atendimento remoto. Vejam
0s trechos:

ECUI 4 —"Elas me ensinaram a fazer o curativo em casa. Porque ndo pode ser
qualquer curativo devido a pele deles ter muito sensivel. Ele ja tinha 84 anos. Entao a
pele dele j& estava muito sensivel e aquilo estava crescendo muito. Aquele tumor
estava crescendo muito. Ai, cada vez que eu fazia eraem 2 em 2 dias eu estava fazendo
um curativo, trocava. Porque ficava, ele incomodava muito, ele ficava com mau
cheiro."

ECUI 5 — Fundamental incompleto: "Se néo fosse a equipe, eu ndo teria como
saber o que ia fazer eu teria que levar uma consulta. Entdo no outro médico porque ai
€ s0, né? Se eu ndo tivesse vocés ai na hora para me orientar."
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Diagrama 8 — Escolaridade cuidadores entrevistados e temas
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Legenda: Tema contribui¢cdes para o bem-estar dos usudrios e o fluxo maior para os cuidados com escolaridade no
nivel fundamental.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

Quanto ao treinamento, observe o trecho de ECUI 5 — fundamental completo: "Tranquilo, foi
até bom para mim que eu aprendi muito mais coisa mexendo, coisa que eu ndo sabia mexer no video ai

minha filha e meu neto me orientando. Acho que tem um aprendizado, foi muito bom, ta?"
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Diagrama 9 — CAadigo, orientacdes e a escolaridade dos cuidadores

escolaridade
fundamental
incompleto -
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Treinamento

Legenda: Fluxo de informagdes.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

d) Categoria: desafios organizacionais
Podemos observar como os desafios organizacionais sdo maiores para 0s pacientes mais velhos
(Faixa 3 — 70-79 anos), como a questdo do deslocamento até o ambulatério, por exemplo. Alguns
pacientes utilizam transporte publico e TM contribuiu para evitar o contato com outras pessoas em
tempos de pandemia, além de evitar o deslocamento longo entre a residéncia do paciente e a unidade

hospitalar.
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Diagrama 10 — Desafios organizacionais e faixas etérias dos pacientes entrevistados (EPAC)

Faixa etdria -

zzzzz

| Desafios
| Organizacionais

Faixa etaria -
pacientes: 60-69 §§
aaaaa

Faixa etéria -
pacientes: 70-79 §
anos |§

Legenda: Em destaque esta o tema “Desafios organizacionais” em relagfo as trés faixas etarias do grupo EPAC.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

Considerando os desafios organizacionais, questdes referentes ao contato fisico e a prescrigdo
de medicamentos controlados foram destacados para este grupo (Faixa 3 — 70-79 anos) também. Em
seguida, temos um trecho que exemplificam: EPAC2 — 71 anos: “é porque evitou muito contato com
pessoas que eu sai daqui de Caxias [Municipio] e para ai para o hospital [localizado no municipio do
Rio de Janeiro]. Poxa, tem que pegar duas condugdo e a segunda que pega para ai, ela é muito cheio”.

EPAC 3 — 71 anos: "a gente fica assim porgue o médico néo viu, ndo vé, ndo vé
como estava esse caroco, né? Ela foi ver e agora ela sabia que eu tava com esse
carogo, mas ndo ao ponto que ele estd." e EPAC 3 — 71 anos: "Porque quando ela
passa o remédio, geralmente a minha filha que fala com ela. Ai ela passa a receita e
deixa pronta porque quando ndo é o dia dela, deixa a receita pronta. Ai minha filha
passa ai, pega."
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Diagrama 11 - Faixa etéria pacientes entrevistados (EPAC) 70-79 anos e codigos indutivos

pertencentes ao tema “Desafios Organizacionais”

Conectividade

Contato fisico

Deslocamento até o
ambulatério
Faixa etéria -
pacientes: 70-79
anos

Medicamento

Percepcgdo do
atendimento
presencial

Legenda: Destaque para os trés assuntos mais relevantes dentro dos desafios organizacionais. S&o eles: contato
fisico, deslocamento e medicamento.
Fonte: Cruzamento de dados realizado pela autora e no Software Atlas.ti, 2023

Quanto ao diagnostico dos EPAC, a neoplasia de pulméo como sitio primario da lesdo, podemos
observar quanto aos desafios organizacionais para esses pacientes diante da necessidade, por vezes, de
suporte presencial e do desafio de se manter o TM ao longo do tempo. Neste tema, esta inserida a questao
do deslocamento até o ambulatério, contato fisico e prescri¢des de medicamentos. Observe 0 EPAC 3:

"Assim eu estou falando com vocé, ndo é? Ai vocé ndo estd examinando. E n6s
estamos conversando. E a mesma coisa seria 0 médico vai conversar, mas ndo vai
saber de nada [...] Mas on-line, vou falar assim, ndo estd me vendo, ndo estd me
examinando, tocando.”

Um ponto que merece ser discutido € em relagdo aos pacientes com diagnosticos de neoplasia
de préstata. Em todos os temas, o fluxo destes se mostraram préximos ao que mostra a necessidade de
um cuidado integrado em todas as esferas assistenciais. VVeja os trechos EPAC 1: "A diferenca para
presencial a gente passa por todo mundo de uma vez s6 né? E a distancia a gente vai eh, normalmente

€ uma pessoa so e separado™. Segue outro trecho:
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EPAC 5: “Olha, eu, nessa pergunta sua ai, eu acho que vou ficar no meio do muro,
em cima do muro, porque as duas coisas me facilitaram bastante e presencialmente
era bom, porque eu podia, assim, estar pertinho da pessoa que eu sei que esta cuidando
de mim. E ja por telefone eu estou assim, a gente esta um pouquinho longe, né? Entéo
a gente finge que esta assim do lado um do outro, mas ai vocé me pegou, eu estou em
cima do muro, ndo sei qual ¢ a melhor, ndo. Os dois sdo bons.”.

Ainda na tematica correlacionando com o diagndéstico, o uso prolongado de telemonitoramento
™ e a aplicabilidade do atendimento presencial, o deslocamento até a unidade do NCP é um ponto
relevante, porque, as vezes, a doencga necessita de um olhar presencial e, com isso, mostra os desafios
de se manter o0 uso do TM ao longo do tempo. Nos relatos da cuidadora ECUI 3 (cuidava de paciente
com céancer de pulmdo), podemos observar que tinha uma preferéncia pelo presencial, entretanto, alguns
desafios se mostravam como barreira para manter o cuidado apenas nessa modalidade, como a
necessidade de oxigenoterapia e logistica para o deslocamento até o ambulatério, por exemplo. Observe
o trecho abaixo:

ECUI 3 — Cuidadora de paciente em uso de oxigenoterapia: “Eu prefiro tudo no
presencial, né? Eu acho que o contato né? Isso é principalmente para ela, eu acho que
é bem necessario para ela, né? Ela gosta do contato entdo para alguns pacientes em
geral, eu acho que é melhor agora [telemonitoramento] é como eu falei, assim tudo é
adaptavel ... a questdo do deslocamento quando vocé realmente ndo pode ir, né? No
caso a minha mée usa oxigénio. Entéo se eu tiver sem o oxigénio em casa para levar
é complicado entdo eu tenho que ficar controlando e pensando. Ah, e no dia tem que
ter o oxigénio aqui, entdo se alguma coisa der errado é aquele medo de perder a
consulta.”

Quanto ao tempo de exposicao ao telemonitoramento, no grupo A dos ECUI, o fluxo de citagdes
sobre desafios foi maior, o que pode ser justificado pelas questdes burocraticas para pegar a receita dos
medicamentos de maneira presencial. Outra questdo foi a falta de contato fisico neste grupo, que passou
pelo desafio de manter o teleatendimento por uso mais prolongado. Além de citarem questfes referentes

ao deslocamento até o ambulatério, que foi facilitado pelo atendimento a distancia.

e) Categoria: seguranca
A categoria seguranga ficou mais evidente quando realizamos o cruzamento de informagdes
com a quantidade de telemonitoramento realizados. Observamos citacOes referentes a confianca na
equipe pelo EPAC, no grupo B, o grupo menos exposto ao telemonitoramento foi maior do que no grupo
A (grupo mais exposto). Devido o fato de os pacientes ja conhecerem a equipe, eles relataram a sensacao
de acolhimento e confianca, o que trouxe seguranca na realizacdo do atendimento a distancia e isso ndo
depende da quantidade da exposicao ao telemonitoramento. Observe os trechos:

EPAC 1 —grupo B: "Ele [atendimento remoto] é quase presencial... E porque a gente
ja conhece todo mundo, ja conhece o trabalho que todo mundol...] Olha eu quero saber
é cada dia eu td& me sentindo melhor com o tratamento de vocés e até porque até que
eu peguei até peso ja minha roupa ja ta até apertada em mim."

EPAC 4 — grupo B: "Sim [sobre seguranca no atendimento remoto]. Em primeiro
lugar a Deus, e sim, a gente tem que ficar seguro, né?... Olha eu fiquei tranquilo,
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porque a doutora mesmo falou pra gente que era melhor a gente ndo ir que tava muito
cheio, era para me preservar".

Quanto aos ECUI na temaética seguranca, considerando nesta categoria as relagdes ndo apenas
de confianca, mas também de seguranca, acolhimento e intimidade, observamos o fluxo de citagdes bem
aproximados tanto no grupo A quanto no B, o que mostra que independentemente do nimero de
atendimentos remotos realizados, os cuidadores (ECUI) se sentiram seguros nessa experiéncia. Portanto,
além da seguranca no atendimento remoto, podemos inferir que mesmo com menos contato com a
equipe, o paciente pode confiar e se sentir acolhido por ela. Observe este trecho do ECUI 6 — grupo A:
"N&o me senti receosa com o uso do atendimento a distancia, a credibilidade para mim era a mesma
de quando ia presencial."

ECUI 3— Grupo A: “parece que a gente arranja uma nova familia, né? E uma familia
que a gente se apega. Entdo a gente tem a confianca, a gente conhece, a gente tem
algumas intimidades que ndo é uma intimidade é de familia, mas é uma intimidade de
pessoas que respeitam, ndo é s6 uma relagdo médico paciente, é uma relacdo onde
vem uma amizade”
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5 DISCUSSAO

Durante as 14 entrevistas realizadas, foram observados desafios, facilitadores, contribuicdes e
caracteristicas importantes associadas a implementacdo de telessalde no cuidado de pacientes em
cuidados paliativos oncoldgicos.

Quanto a faixa etéria, a idade média dos pacientes em nosso estudo foi de 60 anos, com 66,7%
do sexo masculino e 33,3% do sexo feminino. Quanto aos cuidadores, observamos idade média de 50
anos, sendo 87,5% do sexo feminino, 12,5% do sexo masculino. Em um estudo publicado em 2020, a
idade média dos pacientes foi de 61 anos, sendo 43% sexo feminino e 57% sexo masculino. Ja entre os
cuidadores, a idade média foi 62 anos e 80% sexo feminino e 20% sexoo masculino (CALTON et al.,
2020) . Ja em uma pesquisa de 2021, a populacéo estudada foi de cuidadores e maioria feminina sendo
76% (KENNEDY et. al., 2020). Dessa forma, observamos gque a maioria dos cuidadores sdo do género
feminino.

Vale ressaltar que desde o inicio optamos por ndo realizar consultas remotas para pacientes de
primeira vez, estes deveriam ir presencialmente, caso pudessem. Essa decisdo seguiu as recomendagbes
gue encontramos na literatura que sugerem que as consultas de primeira vez ndo sdo adequadas para o
teleatendimento, devido a relagdo de confianga ainda ndo estar estabelecida. Esse autor reforga a
importancia de criar empatia, 0 que vai ao encontro do nosso estudo, como o tema com maior fluxo de
informacdes e o quanto a relagdo da equipe com pacientes e cuidadores, que podem contribuir para o
plano de cuidado. (CHRISTIANSEN et al., 2021)

Né&o podemos deixar de mencionar que o0 novo processo de trabalho foi motivado pelo inicio da
pandemia. A experiéncia de vivenciar uma pandemia e, a0 mesmo tempo, ter um diagnéstico de cancer
trouxe angustia e medo tanto para cuidadores quanto pacientes. A experiéncia da COVID-19 e do cancer
tornaram a situagdo das consultas presenciais ainda mais desafiadoras e outro estudo encontrou como
tema a carga emocional citada pelos participantes da pesquisa em questdo diante das incertezas e
tragédia generalizada causada pelo COVID-19. (TONG et al., 2022)

Outro ponto que merece destaque é o tempo. As consultas foram percebidas como menos
demoradas, minimizando a dindmica da vida diaria, reduzindo o tempo gasto com transporte,
estacionamento e o de espera no hospital. Alguns pacientes e cuidadores valorizam o fato de estarem
em casa evitando entrar o ambiente hospitalar.

O telemonitoramento consistia no controle de sintomas e 0 uso da escala de sintomas ESAS
como uma ferramenta adequada e este ponto corrobora com os nossos achados sobre o cuidado centrado
na pessoa e ndo na doenca (OELSCHLAGEL et al., 2021). Nosso estudo também realiza seu
monitoramento remoto por meio da aplicacdo do ESAS e, assim, as perguntas ajudaram a nortear e
promover conversas durante as ligacdes telefonicas.

A temética empatia engloba questdes de autocuidado, disponibilidade dos cuidadores,

expectativa, historico dos cuidadores, apoio aos cuidadores e vinculo com a equipe. O autocuidado foi
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um assunto que surgiu em nossa pesquisa e, na literatura, encontramos um estudo que observou que 0s
pacientes também experimentaram maior envolvimento com seus préprios cuidados e tiveram a
sensacdo de estarem atualizados com seu tratamento, com o uso do telemonitoramento, tornando-se um
paciente ativo no proprio cuidado (VIITALA et al., 2021).

O relato da importancia de apoio emocional (SALEM et al., 2020) e a incerteza em torno do
tratamento foi diminuida, (MIDDLETON-GREEN et al., 2016) quando havia uma maneira facil de
entrar em contato com a clinica sobre quest@es relacionadas ao tratamento (VIITALA et al., 2021). O
cuidador principal desempenha um papel muito mais importante quando os pacientes sdo apoiados por
telefone. E sempre util ter um cuidador em casa que seja confiavel e se comunique bem com a equipe
médica. Boa comunicacdo e confiabilidade tornam-se fundamentais para fornecer cuidados seguros
(SALEM et al., 2020).

Quanto ao vinculo com a equipe, uma preocupacao é o relacionamento e a construgao desse
vinculo pela telemedicina (CALTON et al.,2020). A teleconsulta enquadra-se na pratica dos cuidados
paliativos domiciliarios e pode, se bem aplicada, facilitar as relagdes paciente-especialista em cuidados
paliativos mediadas por computador e empaéticas, que permitem um cuidado profissional sintonizado
com o contexto do paciente, bem como o envolvimento do paciente (VAN GURP et al.,2015).

A tematica responsividade engloba questdes sobre o novo fluxo de trabalho, suporte on-line,
respostas rapidas aos pacientes e comparacao entre o atendimento remoto e o presencial. Em um estudo
gue comparou as modalidades de atendimentos, os participantes também observaram, frequentemente,
gue as visitas de telemedicina pareciam equivalentes ou melhores do que as visitas pessoais. Alguns
deles se sentem a vontade para usar a telessalde, no entanto, ainda encontram uma série de problemas
ao realizar consultas de telessaude. Apesar dos problemas, a preferéncia foi pela combinagdo de
atendimentos presenciais e telessaude (EASTMAN et al, 2021).

No geral, os participantes do nosso estudo preferiram os cuidados paliativos presenciais em
comparagdo aos cuidados virtuais, mas sugeriram que os cuidados virtuais poderiam ser um
complemento Gtil aos cuidados presenciais (VINCENT et al., 2022). Uma discussdo importante é sobre
se 0s pacientes e cuidadores se sentem realmente a vontade para discutir tdpicos delicados por meio da
telemedicina, ou se a conveniéncia e pontualidade da telemedicina superam o conforto obtido com uma
visita pessoal (CALTON et al.,2020). Em um estudo qualitativo que analisou a experiéncia de familias
e profissionais de salde, observou-se que tanto as estas como os médicos acreditavam que o telefone e
0 video eram um tanto eficazes em comparacdo com o que eles acreditavam que uma conversa pessoal
possa alcancar (KENNEDY et al., 2020).

Encontramos na literatura as seguintes vantagens em relacdo a melhor interacdo com a equipe
quanto ao uso de telessalde: acesso aos médicos com menos burocracia, respostas rapidas, maior
eficiéncia e qualidade do atendimento (BONSIGNORE et al., 2018), suporte fora de horas
(MIDDLETON-GREEN et al., 2016), sendo a sensac¢do de seguranca dos pacientes aumentada por sua
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capacidade de entrar em contato com a clinica o tempo todo (VIITALA et al., 2021), maior acesso aos
cuidados, reducdo do desconforto, do tempo de viagem e do risco de infec¢bes associadas aos cuidados
de salde. (TASNEEM et al., 2019)

O tema contribuicBes para o bem-estar traz discussdes sobre tempo, comunicacao, percepcao
dos atendimentos, uso de medicamentos, orientacdes e treinamento quanto ao uso de tecnologia. A
comunicacdo por telefone e video é considerada como eficaz, mas inferior a comunicagao pessoal. As
estratégias de comunicagao sugeridas por familias e médicos para interacdes remotas incluem identificar
uma pessoa de referéncia da familias para receber atualizacbes e verificar com frequéncia o
entendimento da familia (KENEDY et al., 2020) (FUNDERSKOV et al., 2019).

A comunicagdo e a conveniéncia da oferta de visitas de telemedicina podem fazer alguns
pacientes e cuidadores se sentiram a vontade para discutir topicos delicados por telemedicina, porém
algumas desvantagens como a preocupagdo com o relacionamento e a construgdo de vinculo pela
telemedicina, além das oportunidades limitadas de ver a linguagem corporal por video (CALTON et al.,
2020).

Nos relatos desta pesquisa, pacientes e cuidadores ndo expressaram grandes dificuldades quanto
a aquisicdo da receita de medicamentos controlados. Para eles, a op¢do de algum familiar ir ao
ambulatério de maneira presencial e pegar a receita foi o suficiente para aquisi¢do do medicamento, ndo
havendo reclamagfes sobre esse deslocamento. Na pesquisa de TASNEEM et al., 2019, alguns
participantes preocuparam-se se 0 médico poderia prescrever substancias controladas por meio de uma
videochamada de telemedicina, como opioides e benzodiazepinicos, que sd0 comumente usados.

Quanto ao deslocamento até a unidade de atendimento, embora a viabilidade ainda seja limitada
para alguns pacientes, o teleatendimento pode ser uma alternativa satisfatoria as consultas presenciais
para pacientes de cuidados paliativos que precisam limitar o acesso ao hospital (CARACENI et al.,
2020).

O uso da tecnologia ndo foi uma barreira para os pacientes e cuidadores de nosso estudo,
porém, na grande maioria, 0 uso do telefone foi a TIC's principal, relacionada por muitos como uma
forma mais simples de comunicacdo a distancia. Conforme explicam CALTON et al., 2020 e
KENNEDY et al., 2020, para algumas familias os telefonemas atingem suas metas de comunicacgao
sendo bem-sucedidos em manté-los informado se facil de usar.

O acolhimento e confiancga sdo assuntos que geram seguranca. Alguns pacientes e cuidadores se
sentem a vontade para discutir topicos delicados por telemedicina sendo a possibilidade de entrar em
contato com a clinica com resposta pelo menos em um ou dois dias oferece uma sensagédo (CALTON et
al., 2020) (VIITALA et al., 2021) e pode promover sentimentos de intimidade e alivio (VAN GURP et
al., 2015).

Entender a experiéncia do usuario com um novo processo de trabalho pode oferecer informagoes

valiosas e a pesquisa qualitativa pode ser uma forma na busca dessas informagdes. Esse tipo de pesquisa
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traz a ampliacdo do conhecimento clinico e melhora da qualidade do atendimento a partir da
compreensdo de fendbmenos dentro do seu contexto, estabelecendo ligacGes entre 0s conceitos,
representacdes, crengas e comportamentos, gerando ricas informagoes para tomada de decisdo médica
em intersubjetividade com os pacientes. O reconhecimento de questdes sociais e psicolégicas na
gualidade de vida de pacientes, onde a informacgdo pode gerar conscientizacdo do sujeito sobre seus
direitos pressionando para que sejam ouvidos (VILLELA et al., 2021) (MINAYO, 2014).

Apoiado no propdsito de que esse tipo de estudo qualitativo pode contribuir no entendimento
da realidade dos pacientes em cuidados paliativos e 0 uso de telessatde, acredita-se que a avaliacdo da
experiéncia possa revelar pensamentos criticos ou insights que contribuirdo na logistica dos

atendimentos remotos oferecendo a possibilidade de um cuidado integrativo.
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CONCLUSAO

O uso do telemonitoramento em cuidados paliativos oncolégicos é possivel e aceito por
pacientes e cuidadores. Alguns desafios no plano de cuidados desses pacientes puderam ser amenizados
pela realizacdo do atendimento remoto como a possibilidade de respostas rapidas frente questdes
emergenciais, assim como particularidades necessarias observadas em cruzamento dos temas empatia,
contribuicbes para o bem-estar, desafios organizacionais, responsividade e seguranca com o0s dados
sociodemograficos, analise intrapessoal e intragrupos, diagndstico da doenca e quantidade de
telemonitoramento realizados.

A empatia se mostrou o tema mais relevante dentre todas as perspectivas dos entrevistados e
que esta percepcao independe da quantidade de telemonitoramentos realizados, sendo o estabelecimento
de vinculo com a equipe fator fundamental.

Entender o que pode ser potencializador ou desafiador em um processo de trabalho por meio de
relatos da experiéncia pode favorecer ajustes e contribuir na eficacia da assisténcia tanto pela equipe

quanto pelos gestores, o que reforga a importancia de estudos norteadores nesta area.
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APENDICE

ROTEIRO EM PROFUNDIDADE

Para realizacdo das entrevistas foi elaborado um roteiro em profundidade para dada grupo

Roteiro em profundidade — Verséo Pacientes

Experiéncia do Cuidado sob a ética do paciente:

Bloco 1 -

Apresentacgao

Apresentagao do entrevistador
Dados do entrevistado (perguntar: grau de escolaridade...);

e registrar TCLE

Bloco 2 - Aquecimento

Inicio breve sobre como ele se sente, como estd seu estado
de saude
Como foi o seu ultimo atendimento aqui nos Cuidados

Paliativos?

Bloco 3 - Redefinicao

do cuidado

Me conta o que achou quando soube que teria um
atendimento pelo telefone ou por video no inicio da

pandemia?

Bloco 4 - Gestdao dos

sintomas centrado na

Fale-me o que achou de ndo ter sido atendido
presencialmente? Do que gostou? Do que ndo gostou?)

Me fale sobre os sentimentos vivenciados com essa
experiéncia de ser atendida em casa através do telefone?
Vocé poderia descrever sua experiéncia ao receber um
atendimento para monitoramento dos seus sintomas

através de ligacdo telefénica? Como vocé avaliou esse

atendimento? Foi melhor ou pior do que vc esperava?

pessoa
Bloco 5 -
Protagonismo no

cuidado a distancia

Explorar a atuacdo do profissional de saude: O que vocé
achou da forma como foi conduzido o seu atendimento?
Alguma coisa te chamou atencdo? Foi diferente de um

atendimento pessoal?
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E quanto ao tempo de atendimento?

E a qualidade da ligacdo? Foi possivel ouvir bem? Teve
alguma dificuldade ou ndo?

Durante esse processo de atendimentos por telefone ou
video vocé achou que algo atrapalhou a realizacdo dele?
Diga-me um pouco como percebeu este atendimento

remoto.

Bloco 6 - Experiéncias

Vocé acha que nesse processo de trabalho com

vividas acompanhamento a distancia? algo poderia ser
aperfeicoado?

e Se vocé pudesse comparar as duas experiéncias vivenciadas
no cuidado como no monitoramento presencial e no remoto
como seria?

Bloco 7 - e Hoje, vocé prefere o atendimento a distancia ou o
Empoderamento atendimento pessoal? Porque?

Bloco 8 - Finalizacao e

Agradecimento

Agradeco seu relato e como é importante escutar nossos
pacientes, sendo assim, teria algo a mais para falar que nao
foi comentado?

Salientar que o resultados estarao a disposicao dele.

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

Roteiro em profundidade — Versdo Cuidadores

Experiéncia do Cuidado sob a ética do cuidador:

Bloco 1 - e Apresentagao do entrevistador;
Apresentacao . .
e Dados do entrevistado (perguntar escolaridade) e gravar o
consentimento
Bloco 2 - e Me conta um pouco sobre quanto tempo vocé cuida ou

Aquecimento

cuidou do Sr. (a) .XX
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Bloco 3 — Problemas
tecnolégicos e iniciais

Vocé encontrou nesse processo de telemonitoramento por

telefone algum desafio ou dificuldade para a realizacdo?

Bloco 4 -
Preocupacdes
Médico-legais

Fale-me como vocé se sentiu quando soube que receberia
contato por telefone ou video para monitoramento dos

sintomas do sr(a). X durante a pandemia.

Bloco 5 — Carga de
trabalho do cuidador

Teve algum momento que te deixou receoso?
Vocé sentiu algum momento mais sobrecarregado pelo

fato do atendimento ser a distancia?

Bloco 6 — Experiéncia
no cuidado a distancia

Poderia descrever como foi a sua experiéncia em
telemonitoramento dos sintomas do paciente X?

Na realizagdo do telemonitoramento vocé destacaria
pontos positivos? Ou negativos? Me conte um pouco sobre

quais seriam.

Bloco 7-
Empoderamento do
paciente e familiares

Qual a sua opinido ao Relatar os sintomas do paciente por
telefone ou video?

Vocé recebeu alguma orientacdo que contribuiu para o
cuidado do sr(a). X?

Diga-me: vocé recomendaria esse tipo de assisténcia para

outros cuidadores.

Bloco 8 — Finalizacdo e
agradecimento

Agradecer a disponibilidade

Salientar que o resultados estardo a disposicao dele.

Roteiro em profundidade — Versao Profissional

Experiéncia no cuidado sob a ética do profissional:

Bloco 1 - e Apresentagao do entrevistador;
Apresentacgao .
e Dados do entrevistado
Bloco 2 - e Aquecimento para entrevista: Diante dos desafios

Aquecimento

encontrados pela pandemia, foi necessario adaptar o

processo de trabalho.

Bloco 3 - Novo
Processo de trabalho

Fale-me como vocé se sentiu nesse inicio de adaptacao?
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Fale-me sobre a insercao dessa modalidade de assisténcia

no processo de trabalho do profissional?

Bloco 4 — Experiéncia
no cuidado a distancia

Fale-me sobre sua experiéncia no uso do
telemonitoramento em paciente sob cuidados paliativos
adultos e oncoldgicos;

Me diga se vocé achou que algo dificultou ou facilitou no

telemonitoramento?

Bloco 5 - Relacao

profissional — paciente

Como foi a reacdo dos pacientes com a nova proposta de
trabalho?

Em que situagdes considera o atendimento remoto mais
adequado?

Vocé citaria alguma diferenca na relagdo com o paciente

que tenha percebido na assisténcia remota?

Bloco 6 — Perspectiva
futura

Para finalizar, vocé gostaria de manter esse tipo de
assisténcia como rotina?

Vocé acredita em alguma estratégia que possa facilitar essa
assisténcia? Consegue me descrever, caso tenha algumas

sugestdes.

Bloco 7 — Finalizagao e
agradecimento

Agradecer a disponibilidade

Salientar que os resultados estardo a disposi¢ao dele.




