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RESUMO

Ao longo dos anos, o cuidado na jornada do paciente oncoldgico tem demonstrado beneficios para o
bem-estar fisico, social, psiquico e espiritual. O Cuidado Paliativo (CP) ¢ oferecido a todos com
diagnostico de doengas que ameagam a vida, independentemente de intervengdes curativas. O foco ¢
a pessoa, para quem sempre ha algo a oferecer, mesmo com a doenca ativa e tempo de vida limitado.
A teleassisténcia tem mostrado resultados positivos ao empregar tecnologia eletronica em pacientes
em cuidados paliativos e com cancer avangado, melhorando o controle de sintomas e diminuindo o
uso de emergéncias e hospitalizagdes, sendo uma abordagem promissora para manutengdo da
qualidade de vida.

Palavras-chave: Telemonitoramento. Cuidados Paliativos. Oncologia. Perspectivas de Pacientes e
Cuidadores.
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1 INTRODUCAO

Ao longo dos anos, o cuidado na jornada do paciente oncologico tem demonstrado beneficios
para o bem-estar fisico, social, psiquico e espiritual. O Cuidado Paliativo (CP) ¢ oferecido a todos com
diagnostico de doencas que ameagam a vida, independentemente de intervengdes curativas. O foco ¢
a pessoa, para quem sempre ha algo a oferecer, mesmo com a doenca ativa e tempo de vida limitado.!

A teleassisténcia tem mostrado resultados positivos ao empregar tecnologia eletronica em
pacientes em cuidados paliativos e com cancer avangado, melhorando o controle de sintomas e
diminuindo o uso de emergéncias e hospitalizagdes, sendo uma abordagem promissora para
manutenc¢io da qualidade de vida. 2

A troca de informagodes de forma agil e eficiente, mediada por tecnologia, favorece a tomada
de decisdes mais rapidas e alinhadas as necessidades individuais de cada paciente. Além disso, a
teleassisténcia possibilita um suporte emocional e psiquico continuo, algo fundamental no cuidado.
Compreender os desafios e potencialidades das relagdes interpessoais pode tornar o plano de cuidado
mais assertivo e empatico °>.

Castro et al’, observaram potencialidades e desafios no atendimento remoto a pacientes em
cuidados paliativos oncologicos apos relatos dos profissionais, como: importancia de reflexdes na
equipe, melhor comunicagcdo e confianca interprofissional, confianca mutua com pacientes e
cuidadores. Quanto aos desafios, estes incluem necessidade de treinamento regular, ampliagao da carga
horéria, precisar lidar com mensagens e ligagdes de familiares em qualquer dia/horério’.

A fonoaudiologia € a ciéncia que estuda a comunicagdo humana e esta em um novo processo
de trabalho deve ser analisada diante dos beneficios e dificuldades que podem surgir. Entender a
experiéncia dos envolvidos com a teleassisténcia oferece insights sobre o impacto na sociedade e, com
base nessas perspectivas, pode fornecer dados valiosos para a gestdo e novas politicas de
assisténcia. Nesse sentido, as pesquisas de natureza qualitativa da grande area da satde podem
contribuir para o entendimento dessa experiéncia de pacientes e cuidadores observando por meio da
interpretacdo de trechos das entrevistas as perspectivas dos usudrios do servico’. Quais temas e
inferéncias podem emergir da experiéncia de cuidadores e pacientes em cuidados paliativos

oncolégicos?

2 OBJETIVO
2.1 OBJETIVOS GERAL
Analisar a experiéncia de cuidadores e pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos com 0 uso

de telemonitoramento
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2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
a. Primeiramente, objetivou-se identificar quais temas estdo presentes nas perspectivas de
pacientes oncologicos em cuidados paliativos e cuidadores com relacdo ao uso de
telessaude.
b. Em seguida foi necessario correlacionar os temas resultantes do processo de categorizacdo
com dados sociodemogréaficos, diagndstico e quantidade de atendimentos remotos. Para

finalmente estabelecer relacdes entre os temas com referencial bibliografico.

3 METODOLOGIA

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 de um hospital universitario localizado no Rio de Janeiro, ap6s implanta¢ao do Telessaude
no servigo.

Foi realizado um estudo exploratério qualitativo com andlise de contetido. Os participantes
foram selecionados por terem utilizado telemonitoramento entre margo de 2020 e julho de 2022. O
estudo incluiu pacientes e cuidadores em cuidados paliativos oncoldgicos sem alteragdes cognitivas,
com no minimo trés atendimentos remotos. Foram excluidos aqueles com menos de trés
teleatendimentos.

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Institui¢do sob o niimero
CAAE: 36687420.7.0000.5259 e os pacientes foram orientados e esclarecidos sobre a pesquisa tanto
no contato telefonico prévio para agendamento da entrevista, quanto durante a gravacao das
videoconferéncias sendo seu consentimento gravado. Além do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) através do envio de um link em que consta um formulario, sendo o preenchimento
e reenvio dele considerado como autorizagao.

Foram realizadas 14 entrevistas em profundidade (seis pacientes, oito cuidadores) entre maio e
setembro de 2022, conforme tabela 1, por videoconferéncias via WhatsApp, gravadas no Lenovo
ideapadS145 usando o software Movavi. Os dados complementares incluiram informagdes dos
prontuarios (idade, género, diagnostico e escolaridade). O agendamento encerrou quando a saturagao
dos dados foi alcancada e as informacdes repetitivas.

As entrevistas foram realizadas pela fonoaudidloga do Nucleo de Cuidados Paliativos que
também se empenhou na implantagdo desta modalidade de teleassisténcia como um novo processo de

trabalho buscando garantir a comunicagdo entre pacientes, cuidados e equipe frente.
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Até julho de 2022, ocorreram 653 telemonitoramentos com 311 pacientes atendidos dessa
forma. Os pacientes/cuidadores foram agrupados por faixa quanto ao numero de telemonitoramentos:
grupo A (seis a nove), grupo B (trés a cinco), grupo C (um a dois). As entrevistas foram designadas
como EPAC (pacientes) e ECUI (cuidadores) e tiveram média de 20,56 minutos com os pacientes e
27,49 minutos com os cuidadores. Para evitar influéncia nas respostas, os cuidadores que moram com
os pacientes foram entrevistados separadamente.

Quanto ao género, os pacientes e cuidadores foram classificados como género masculino e
feminino ¢ 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) ¢ 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 instru¢dao variou entre fundamental incompleto,

fundamental completo, ensino médio € ensino superior.

Tabela 1. Informagdes sobre os entrevistados.

Entrevistado Idade Género Doenga Nivel de Numero de
instrug¢do telemonitoramentos
realizados
EPAC 1 70 M Neoplasia de Fundamental 5 (GB)
préstata incompleto
EPAC2 71 M Neoplasia maligna Fundamental 5(GB)
de esofago incompleto
EPAC 3 71 F Neoplasia de Fundamental 8 (GA)
Pulméo completo
EPAC 4 50 M Neoplasia de Fundamental 5 (GB)
Timo incompleto
EPAC 5 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
ECUI 5 67 F Neoplasia de Fundamental 5(GA)
prostata Incompleto
ECUI 6 40 F Neoplasia colon e Superior 8 (GA)
intestino
ECUI 7 33 F Neoplasia prostata Superior 4 (GB)
ECUI 8 43 F Neoplasia Superior 6 (GA)
Amigdala

(Abreviaturas: EPAC: pacientes entrevistados; ECUI: cuidadores entrevistados; GA: grupo A; GB: grupo B; M: género

masculino, F: género feminino.

‘
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Fonte: Elaborado pela autora (2023).

Ap0s as entrevistas, as falas foram transcritas e lidas, com trechos destacados e codificados
usando o software Atlas.ti para esta organizagdo. Foram listados 30 codigos indutivos, com alguns em
comum para ambos os grupos. Os cuidadores apresentaram 28 codigos, € os pacientes, 21. Os codigos
foram enumerados pela frequéncia de aparigao.

A experiéncia dos pacientes e cuidadores foi categorizada por semelhanca. Surgiram 10
subtemas, posteriormente reunidos em 5 temas. Esse processo resultou em nossa arvore tematica. Cada

codigo indutivo foi atribuido a uma dimensao especifica no cuidado.Tabela 2.

Tabela 2. Categorizacao dos codigos indutivos.

Codigo 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 doencga

o Expectativa Impacto na gestdo do cuidado

o Conscientizagdo sobre a doenca

o Espiritualidade Conforto
© Tempo Conveniéncia no atendimento
o Percepgdo do atendimento remoto remoto

Contribuicdo para o

o Treinamento L.
bem-estar dos usuarios

o Orientagodes Comunicagao

o Comunica¢io

o Medicamento

© Percepgdo do atendimento presencial Aplicabilidade do atendimento
o Deslocamento até o ambulatorio presencial
o Contato fisico Desafios organizacionais
o Trajetoria durante a pandemia Desafios no uso de
o Tecnologia telemonitoramento ao longo do
o Conectividade tempo

o Suporte on-line "emergencial"

o Possibilidade de respostas rapidas Possibilidade de respostas répidas

o Modelo hibrido

— - Responsividade
° Comparagaoee;:;:ee::cegtlilmento remoto Mudanga no fluxo de trabalho
o Novo processo de trabalho
o Confianga na equipe
o Seguranga no atendimento remoto Relagdes de confianga, seguranga Seguranga

e intimidade

o Acolhimento

Fonte: Elaborado pela autora (2023).
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A Tabela 2 mostra nossa arvore tematica e como surgiram os temas. Apos a categorizagdo, a
autora optou por criar um quadro com os conceitos para cada tema baseada no significado da palavra,

na bibliografia consulta e na codificacao. Seguem os conceitos no Quadro 1 a seguir:

Quadro 1. Conceito das categorias/temas.
Categoria/Tema Conceito

Empatia A empatia envolve compreender estados emocionais de outros. Em nosso
estudo, sdo fatores que contribuem para um plano de cuidado integral e gestdo
dos cuidados, incluindo a relag@o entre pacientes, cuidadores e equipe, apoio,
conforto, conscientizagio ¢ gravidade da doenca.
Contribui¢des para o bem-estar Em nossa interpretagdo, esses fatores contribuem para promover o bem-estar,
dos usuarios que envolve suprir necessidades e satisfagdo com a vida. Definimos saude
como um estado de completo bem-estar fisico, mental e social. Observamos
situagdes envolvendo a conveniéncia do atendimento remoto, orientagdes,
treinamento e comunicagdo entre os envolvidos.

Desafios organizacionais Este termo, inspirado no trabalho de Oelschlégel et al.6, refere-se aos desafios
enfrentados pelo paciente durante assisténcia, incluindo a aplicabilidade dos
atendimentos presenciais (deslocamento, falta de contato fisico, prescrigoes) e
questdes no atendimento remoto (conectividade, uso de tecnologia).

Responsividade Destinamos as informagdes que favoreceram o suporte rapido on-line, o
modelo hibrido de atendimento, a mudancga no fluxo de trabalho e o0 novo
processo de trabalho como resposta rapida a pandemia.
Segurancga Seguranga ¢ o efeito de segurar, indicando confianca. No cenario de
teleatendimento entre pacientes/cuidadores e equipe, relagdes de confianca
transmitem seguranga. Acolhimento também ¢é um fator de seguranga.
Englobamos a seguranga no uso de tecnologia e a sensacdo de seguranga
interpessoal com a equipe.
Fonte: Elaborado pela autora (2023).

4 DESENVOLVIMENTO

Em nosso estudo emergiram cinco categorias a partir da interpretagdo dos trechos das falas de
pacientes e cuidadores que constituiram nossa arvore tematica. A saber: (1) empatia, (2) contribuicdes
para o bem-estar dos usudrios, (3) desafios, (4) responsividade e (5) seguranga. A compreensdo desses

temas dentro do contexto telessaude e cuidados paliativos sdo resultantes da analise do contetdo.

4.1 CATEGORIA: EMPATIA

A temadtica empatia foi o tema com maior nimero de citagcdes. Observamos que para manter
uma relagdo 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 relacdo paciente e cuidador sdo fundamentais para o plano de cuidado.

No perfil dos ECUI, observamos como grau de parentesco os filhos, conjuges e irmaos. A
maioria sdo filhos que trabalham e os pacientes cuidados pelos conjuges que também sao idosos e, que

para a realizagdo do telemonitoramento, aguardavam a presenca dos filhos para se conectar. Desta

REVISTA ARACE, Sio José dos Pinhais, v.6, n.3, p.4664-4680, 2024

- 4669



ﬁ

Rewsto ~

ISSN: 2358-2472

forma, esses cuidadores precisam também de apoio e o historico deles deve ser levado em
consideragao.

Outro ponto que merece destaque ¢ que muitos cuidadores precisam adiar planos pessoais e
profissionais para contribuir no cuidado dos pacientes e ao longo deste processo de cuidado, faz-se

necessario dar a apoio a este. Observe o relato do ECUI 7:

Sim [adiar questdes pessoais] Eu estava numa questdo de sair de casa, s6 que ndo tinha
condi¢do de sair, deixar meu pai doente, uma idosa cuidando dele. [...]Entdo, é um trabalho
muito importante.

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 mae], e a minha mae se recuperando. Entdo, realmente era
uma corrida.”

Cuidadores de pacientes com cancer em regido de cabeca e pescoco necessitam de cuidado
integrado e multidisciplinar, considerando disponibilidade, historico e vinculo com a equipe. Desafios
incluem alimentagdo, comunicagao e lesdes aparentes na face, enfatizando cuidado centrado na pessoa
e apoio ao cuidador. Destaque para vinculo com a equipe e relacdo paciente-cuidador na empatia e
diagnostico.

Considerando o numero de telemonitoramentos dos EPAC e ECUI, a empatia ndo depende do
volume de atendimentos, pois o grupo B de ambos estabeleceu vinculo com a equipe. Os ECUI tiveram
mais relatos sobre empatia, pois muitos enfrentaram angustia na responsabilidade do cuidado,
sentindo-se apoiados pela equipe. Trecho do ECUI 2 — grupo B: “Ela [psicdloga] viu que a minha mae
[cuidadora] precisava e ficou muito tempo mais do que meu pai [paciente], entdo ela percebeu que a
minha mae precisaria de um acompanhamento [...] se ela quisesse conversar, teria disponibilidade."

Um ponto relevante € sobre a espiritualidade, que pelos relatos, traz sensagdo de conforto para
os pacientes. Nessa categoria, esse codigo indutivo foi o de maior citagdo. 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”.

Observe este outro trecho do EPAC 5:

(...) quando eu cheguei 14 [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, [...] eu
agradeco muito a eles, porque 14 foi onde eu consegui ter um pouco de paz, fugir um pouco da
doenga, esquecer que eu estou com ela, mas eu sei que tenho, mas facilitou muito pra mim.
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4.2 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 sao fundamentais para
os pacientes. Como no seguinte trecho do EPAC 6: "Entdo tinha-se o cuidado além das chamadas, além
das ligagdes. Diversas vezes mandava uma mensagem por WhatsApp e era prontamente respondida”

Considerando o tema responsividade e a escolaridade EPAC, observamos que a comparagao
entre o atendimento presencial e o remoto, ¢ a mudanca do fluxo de trabalho foram pontos a serem
considerados. Observamos que questdes quanto a facilidade de nao precisar acordar muito cedo, pois
para o atendimento presencial, precisam sair horas antes do atendimento; até nas questdes de controle
da doenca, em que o(a) paciente refere ser possivel manter o telemonitoramento e se deslocar para
presencial apenas em casos mais severos trouxeram 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 ndo."

Cuidadores com nivel de instru¢do superior apresentaram mais relatos sobre responsividade,
demonstrando preocupagao com respostas rapidas devido a gravidade da doenga ameagadora da vida.
A maioria trabalha e precisa equilibrar cuidados familiares e vida profissional/pessoal. Os codigos mais
relevantes sdo "suporte on-line emergencial" e "novo processo de trabalho". Observo ECUI 6 —

escolaridade nivel superior:

Porque no "paliativos" a gente chegava em desespero né, ¢ eu nao podia passar o meu
desespero para minha mie 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.

Em pacientes com diagnostico de neoplasia de pulmao, a responsividade foi crucial, dada a
constante necessidade de cuidados. Monitoramento rapido dos sintomas ¢ essencial para evitar
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
que 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"

Quanto ao diagnostico e ECUI, cuidadora de uma paciente com diagnéstico de doenca em
estagio avancado relatou a necessidade constate de contato para orientacdes, demonstrando como esses

cuidadores de pacientes com cancer avangado necessitam de um suporte on-line e respostas rapidas
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para suas angustias e intercorréncias. ECUI 6 — Doenca avancada em seu trecho deixa claro a

relevancia do uso do atendimento on-line como completo 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, [...] O presencial ¢ importante, l6gico, mas ter o online seria vocé ter um socorro a mais,
e isso ajuda muito.

EPAC nos grupos A e B relataram satisfagdo no atendimento remoto, resolvendo questdes sem
necessidade de atendimento presencial. A rapida implementa¢ao do novo processo de trabalho durante
a pandemia minimizou sintomas dos pacientes com a op¢ao de atendimento remoto. Veja no trecho de
EPAC 6 — grupo A: "Entdo, tinha-se o cuidado além das chamadas, além das ligagdes. Diversas vezes
mandava uma mensagem por WhatsApp e era prontamente respondida. Entdo assim, o cuidado que
teve durante a pandemia e até hoje ¢ maravilhoso pra gente, para toda familia.”

Ao comparar atendimento remoto e presencial, a preferéncia foi pelo ultimo. No entanto, todos
destacaram a importancia da oportunidade do atendimento a distdncia em combinagdo com o
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 € a palavra, foi surpreendente, porque nds nao esperavamos da rede publica, a gente, muito
sincera com a senhora, t4? Um acompanhamento em exceléncia, como foi, como ¢ o de vocés."

Segue a fala do EPAC 4 — grupo B:

O presencial ¢ melhor, ndo ¢? [...] Assim, por telefone, a gente s6 fala mais sobre os
atendimentos. Foi tudo muito bom, né? [...], 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.

Podemos observar também a fala do ECUI 3:

Eu prefiro tudo no presencial, né? Eu acho que o contato, né? [...] Eu acho que é melhor agora
[...] tudo ¢ adaptavel ... O paciente que precisa e ndo pode ser no presencial vai on-line [...]
Nao tem aquela diferenca assim, né? Tem a diferenca fisica [...] e o efeito € o mesmo, é bem
gratificante.

4.3 CATEGORIA: CONTRIBUICOES PARA O BEM-ESTAR
No grupo de cuidadores, no género masculino, a conveniéncia no atendimento remoto foi
relevante. Ja para as mulheres, a empatia e o vinculo com a equipe foram temas mais abordados. Veja

o trecho do ECUI 2 - género masculino: "[recebia as ligacdes da equipe] Procurando saber como ¢ que
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estava meu pai, como ¢ que estava se sentindo, ndo s6 cuidados com medicagdo e essas questdes todas.
Assim eles sempre procuram."

Quando cruzamos informagdes dessa tematica com a escolaridade, conseguimos observar a
importancia para os EPAC com escolaridade fundamental incompleto o codigo “orientacdes” foi citado
apenas para os pacientes deste nivel de escolaridade, o que justifica a necessidade real destes serem
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 orientacao da equipe] eu melhorei de novo. E foi um periodo de intestino preso (...)
Consegui passar para elas bem o que tava acontecendo". J4 o o EPAC 2 — fundamental incompleto
disse: "E procuro sempre me cuidar, tudo dentro do que, assim, a orientagdo de vocés, eu procuro
sempre manter ela".

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

ECUI 4:

Elas me ensinaram a fazer o curativo em casa. Porque nio pode ser qualquer curativo devido
a pele deles ter muito sensivel. [...] 0. Aquele tumor estava crescendo muito. [...] em 2 em 2
dias eu estava fazendo um curativo, trocava [...] ele ficava com mau cheiro.

Segue a fala do ECUI 5 — fundamental incompleto: "Se ndo fosse a equipe eu ndo teria como
saber o que ia fazer eu teria que levar uma consulta. Entdo no outro médico porque ai € s6 né? Se eu
ndo tivesse vocés ai na hora para mim orientar."

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

ai minha filha e meu neto me orientando. Acho que tem um aprendizado, foi muito bom, t4?"

4.4 CATEGORIA: DESAFIOS ORGANIZACIONAIS

Desafios organizacionais sdo maiores para pacientes mais velhos (Faixa 3: 70-79 anos), como
o deslocamento até o ambulatério. TM ajudou a evitar contato com outras pessoas na pandemia e
reduziu o deslocamento longo entre a residéncia do paciente e a unidade hospitalar.

Considerando os desafios organizacionais, questdes referentes a contato fisico e a prescri¢ao

de medicamentos controlados foram destacados para este grupo (Faixa 3: 70 —79 anos) também. Em
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seguida, temos um trecho que exemplifica essa questdo: 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 ¢
muito cheio”.

Segue a fala do EPAC 3 de 71 anos:

A gente fica assim porque o médico ndo viu, ndo vé como estava esse carogo, né? ela sabia
desse carogo, mas nao ao ponto que ele esta." [...]"Porque quando cla passa o remédio, deixa
a receita pronta [...]minha filha passa ai, pega.

Em relacdo ao diagnostico de neoplasia de pulmao nos EPAC, os desafios organizacionais
incluem a necessidade ocasional de suporte presencial e a manutengdo do TM ao longo do tempo.
Questdes de deslocamento, contato fisico e prescrigoes de medicamentos também sdo relevantes.

Observe o0 EPAC 3:

Assim eu estou falando com vocé, ndo é? Ai vocé ndo estd examinando. E nds estamos
conversando. E a mesma coisa seria o médico vai conversar, mas ndo vai saber de nada [...]
Mas online, vou falar assim, ndo esta me vendo, ndo estd me examinando, tocando.

Um ponto que merece ser discutido ¢ com relagdo aos pacientes com diagndsticos de neoplasia
de prostata. Em todos os temas, o fluxo destes se mostraram proximos ao que mostra a necessidade de
um cuidado integrado em todas as esferas assistenciais. Veja 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 soO e separado”.

Segue o trecho do EPAC 5:

Olha, [...]Jvou ficar em cima do muro, porque as duas coisas[presencial e remoto] me
facilitaram bastante e presencialmente era bom, porque eu podia estar pertinho da pessoa que
eu sei que estd cuidando de mim. E ja por telefone, estd um pouquinho longe, né? Entdo a
gente finge que estd assim do lado um do outro. Os dois sdo bons.

Na temadtica relacionada ao diagnostico, o uso prolongado de TM e a aplicabilidade do
atendimento presencial, o deslocamento até a unidade do NCP ¢ um ponto relevante, pois a doenga
requer olhar presencial. Manter o TM ao longo do tempo enfrenta desafios. Na visdo da cuidadora
ECUI 3 (paciente com cancer de pulmao), o atendimento presencial era preferido, mas desafios como
a necessidade de oxigenoterapia e logistica de deslocamento foram barreiras para depender apenas
desse tipo de atendimento. Observe o trecho abaixo do ECUI 3 — Cuidadora de paciente em uso de

oxigenoterapia:
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[...] € como eu falei tudo ¢ adaptéavel ... a questdo do deslocamento quando vocé realmente ndo
pode ir, né? No caso a minha mae usa oxigénio. Entdo se eu tiver sem o oxigénio em casa para
levar ¢ complicado entdo eu tenho que ficar controlando e pensando. Ah, e no dia tem que ter
0 oxigénio aqui, entdo se alguma coisa der errado ¢ aquele medo de perder a consulta.

No grupo A dos ECUI, o fluxo de citagdes sobre desafios foi maior, devido a questdes
burocraticas para pegar receitas presenciais e falta de contato fisico ao manter o teleatendimento por
mais tempo. Também citaram questdoes sobre o deslocamento até o ambulatorio, facilitado pelo

atendimento a distancia.

4.5 CATEGORIA: SEGURANCA

A seguranca se destacou ao cruzarmos informacdes com a quantidade de telemonitoramentos.
EPAC do grupo B, menos exposto, mostrou mais confianga na equipe em comparagdo com o grupo A.
Pacientes conhecendo a equipe relataram acolhimento e confianga, trazendo seguranga no atendimento
a distancia, independente da quantidade de telemonitoramentos. Observe os trechos dos EPAC 1 —

Grupo B e do EPAC 4 — Grupo B, respectivamente:

Ele [atendimento remoto] é quase presencial... E porque a gente ja conhece todo mundo, ja
conhece o trabalho [...] cada dia eu t6 me sentindo melhor com o tratamento de vocés.

Sim [sobre seguranga no atendimento remoto]. Em primeiro lugar a Deus, e sim, a gente tem
que ficar seguro, né?

ECUI na tematica seguranca evidenciou relagdes de confianga, acolhimento e intimidade. O
numero de citacdoes foi semelhante nos grupos A e B, indicando que, independentemente dos
atendimentos remotos, os cuidadores se sentiram seguros. Pacientes também confiaram e se sentiram
acolhidos, mesmo com menos contato com a equipe. Como vemos no trecho do ECUI 6 — grupo A:
"Nao me senti receosa com o uso do atendimento a distancia, a credibilidade para mim era a mesma
de quando ia presencial."

Podemos ver ainda o trecho do 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 ¢
uma intimidade ¢ de familia, mas ¢ uma intimidade de pessoas que respeitam, ndo ¢ s6 uma
relacdo médico paciente, ¢ uma relagdo onde vem uma amizade.
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Foram realizadas 14 entrevistas observando desafios, facilitadores, contribuicdes e
caracteristicas importantes associadas a implementacdo de telessalde no cuidado de pacientes em
cuidados paliativos oncolégicos.

Quanto a faixa etaria, a idade média dos pacientes: 60 anos, 66,7% masculino e 33,3%
feminino. Cuidadores: média de 50 anos, 87,5% feminino e 12,5% masculino. Estudos anteriores
também mostram maioria feminina entre cuidadores’®

Desde o inicio, optamos por ndo realizar consultas remotas para novos pacientes, sugerindo
que comparecessem, quando possivel. Essa decisdo ¢ apoiada pela literatura, que indica que consultas
iniciais nao sdo adequadas para o teleatendimento devido a relacdo de confianga ndo estar estabelecida.
A empatia, tema com maior fluxo de informagdes em nosso estudo, e a relacdo equipe-
pacientes/cuidadores sdo cruciais para o plano de cuidado’.

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

O telemonitoramento consistia na avaliagdo da funcionalidade pelo KPS (Karnofysk
performance status) e controle de sintomas pela 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
doenga®. Nosso estudo também realiza seu monitoramento remoto através da aplicacio do ESAS e
assim, as perguntas ajudam a nortear e promovem conversas durante as ligagdes telefonicas.

A tematica "empatia" abrange autocuidado, disponibilidade dos cuidadores, expectativas,
historico, apoio e vinculo com a equipe. Na pesquisa, o autocuidado emergiu, e estudos mostram que
pacientes sentem maior envolvimento e atualizacdo em seu tratamento com o telemonitoramento,
tornando-se mais ativos em seu cuidado'!

1'213 ¢ a incerteza em torno do tratamento foi

O relato da importincia de apoio emociona
diminuida, quando havia uma maneira facil de entrar em contato com a clinica sobre questdes
relacionadas ao tratamento!'!. O cuidador principal desempenha um papel muito mais importante
quando os pacientes estio sendo apoiados por telefone. E sempre util ter um cuidador em casa que seja
confidvel e se comunique bem com a equipe médica. Boa comunicagdo e confiabilidade tornam-se
fundamentais para fornecer cuidados seguros'?

Quanto ao vinculo com a equipe, uma preocupagdo € o relacionamento e a constru¢ao desse

vinculo pela telemedicina’. A teleconsulta enquadra-se na pratica dos cuidados paliativos domicilidrios
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e pode, se bem aplicada, facilitar as relagdes paciente-especialista em cuidados paliativos mediadas
por computador e empaticas, que permitem um cuidado profissional sintonizado com o contexto do
paciente, bem como o envolvimento do paciente!*

A tematica "responsividade" engloba novo fluxo de trabalho, suporte on-line, respostas rapidas
aos pacientes e comparagdo entre atendimento remoto e presencial. Em estudo comparativo,
participantes notaram que as visitas de telemedicina foram equivalentes ou melhores que as
presenciais.’. Alguns se sentem a vontade com a telessatide, mas enfrentam problemas. Apesar disso,
preferem a combinacio de atendimentos presenciais e telessaude. !’

Participantes preferiram cuidados paliativos presenciais, mas consideram os cuidados virtuais
como 1til complemento aos presenciais.'® Uma discussio importante é sobre se os pacientes e
cuidadores se sentem realmente a vontade para discutir topicos delicados por meio da telemedicina, ou
se a conveniéncia e pontualidade da telemedicina superam o conforto obtido com uma visita pessoal’
. Em estudo qualitativo sobre familias e profissionais de saude, notou-se que telefone e video eram
considerados eficazes, embora niio tdo impactantes quanto conversas pessoais

Encontramos na literatura as seguintes vantagens em relacdo a melhor interacdo com a equipe
quanto ao uso de telessaude: acesso aos médicos com menos burocracia, respostas rapidas, maior
eficiéncia e qualidade do atendimento!”, suporte fora de horas'®, sendo a sensacio de seguranca dos
pacientes maioraumentada por sua capacidade de entrar em contato com a clinica o tempo todo!!, maior
acesso aos cuidados, reducao do desconforto, do tempo de viagem e do risco de infec¢des associadas
aos cuidados de saude'®

O tema contribui¢des para o bem-estar traz discussdes sobre tempo, comunicacao, percepcao
dos atendimentos, uso de medicamentos, orientacdes € treinamento quanto ao uso de tecnologia. A
comunicagdo por telefone e video € considerada como eficaz, mas inferior a comunicagdo pessoal. As
estratégias de comunicagdo sugeridas por familias e médicos para interagdes remotas incluem
identificar uma pessoa de referéncia da familia para receber atualizagdes, verificar com frequéncia o
entendimento da familia®!’.

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 constru¢ao de vinculo pela
telemedicina além das oportunidades limitadas de ver a linguagem corporal por video’.

Pacientes e cuidadores ndo relataram grandes dificuldades na aquisi¢do de receitas de
medicamentos controlados. A op¢ao de um familiar ir ao ambulatdrio pessoalmente para pegar a receita

foi suficiente e ndo houve reclamagdes sobre esse deslocamento. Na pesquisa de Tasneem et al'®,
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alguns participantes mostraram preocupacao se o médico poderia prescrever substancias controladas
por meio de uma videochamada de telemedicina, como opioides e benzodiazepinicos, que sao
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’.

O uso da tecnologia ndo foi uma barreira para pacientes e cuidadores. A maioria preferiu o
telefone como principal forma de TICs, considerando-o simples e eficiente para a comunicacao a
distancia. Telefonemas atingiram suas metas de comunicagio e foram ficeis de usar.”?,

O acolhimento e confianga sdo assuntos que geram seguranga. 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 sensagio®!! e pode
promover sentimentos de intimidade e alivio'*.,

A pesquisa qualitativa compreende a experiéncia do usudrio, melhorando o atendimento.
Reconhece questdes sociais e psicologicas, gerando conscientizagdo e pressionando por direitos.
Estudos qualitativos podem contribuir no entendimento da realidade dos pacientes em cuidados
paliativos e no uso de telessatide, oferecendo insights para o cuidado integrativo.>?!.

O telemonitoramento em cuidados paliativos oncologicos € aceito por pacientes e cuidadores,
amenizando desafios do plano de cuidados. A empatia foi o tema mais relevante, independentemente
da quantidade de telemonitoramentos, e o vinculo com a equipe e apoio ao cuidador foram
fundamentais. A responsividade através das possibilidades de respostas rapidas e intervalo menor de
tempo no contato com a equipe foi um ponto relevante. Compreender as experiéncias por meio de
relatos pode ser potencializador ou desafiador em um processo de trabalho favorecendo ajustes e
contribuindo na eficicia da assisténcia tanto pela equipe quanto pelos gestores, o que reforga a

importancia de estudos norteadores nesta area.
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