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RESUMO

Este estudo teve por objetivo conhecer a percepgéo de familiares acerca da atuagdo da equipe de enfermagem no atendimento a pacientes
em cuidados paliativos. Trata-se de estudo exploratério-descritivo de abordagem qualitativa, realizado em um ambulatério de Oncologia.
Participaram 17 familiares cuidadores de pacientes em cuidados paliativos. Os dados foram coletados nos meses de fevereiro a mar¢o de
2015 por entrevistas e submetidos a andlise de conteido em conformidade com o método de Analise de Contelido de Bardin e discutidos
segundo os principios filosoficos dos cuidados paliativos. Emergiram trés categorias tematicas: sentimentos expressos pelos familiares quando o
diagnostico de cancer em um ente querido afeta a qualidade de vida da familia; promogéo de praticas de cuidar que aliviam a dor e o sofrimento;
e quimioterapia: momento de dor e sofrimento. Concluiu-se que acompanhar um ente querido em cuidados paliativos € um contexto de
sofrimento também para os familiares, haja vista as dificuldades vivenciadas por estes, além dos conflitos e sentimentos que sdo despertados
pelo enfrentamento da doenga e o medo da morte. Nesse cenario, a equipe de enfermagem pode atuar como protagonista no elo ente equipe
de cuidados paliativos e a unidade de cuidados - paciente/familia em prol da promogao do bem-estar biopsicossocioespiritual.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Familia; Cuidadores; Enfermagem Oncolégica.

ABSTRACT

This study aimed to know the perception of family members about the actions of the nursing team in caring for patients under palliative care.
This is an exploratory-descriptive and qualitative study conducted in an oncology outpatient clinic. Seventeen family caregivers of patients under
palliative care participated in the study. Data were collected in February and March 2015 through interviews, subjected to Bardin's content
analysis and discussed according to the philosophical principles of palliative care. Three thematic categories were identified: feelings expressed by
relatives when the loved one’s diagnosis of cancer affects the family’s quality of life; promoting care practices that relieve pain and suffering; and
chemotherapy: a moment of pain and suffering. Results led to the conclusion that accompanying a loved one under palliative care represents
suffering also for family members, given the difficulties experienced by them, in addition to the conflicts and feelings that are triggered by coping
with the disease and the fear of death. In this scenario, the nursing staff can act as a protagonist in the link between the palliative care team and
the patient-family unit, favoring the promotion of bio-psycho-social-spiritual welfare.
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RESUMEN

El objetivo de este estudio fue conocer la percepcion de los familiares sobre la actuacion del personal de enfermeria en la atencion a pacientes en
cuidados paliativos. Se trata de un estudio cualitativo exploratorio descriptivo llevado a cabo en una clinica de oncologia. Participaron 17 familiares
cuidadores de pacientes en cuidados paliativos. Los datos se recogieron en febrero y marzo de 2015 en entrevistas, se sometieron al andlisis de
contenido segtin el método de andlisis de contenido de Bardin y se discutieron de acuerdo a los principios filoséficos de los cuidados paliativos. Se
establecieron tres categorias temdticas: sentimientos expresados por la familia cuando el diagndstico de cdancer en un ente querido afecta la calidad
de vida de la familia; practicas de promocion de la atencion que alivian el dolor y el sufrimiento y quimioterapia: momento de dolor y sufrimiento.
Se llegé a la conclusion que acompariar a un ser querido en los cuidados paliativos también significa sufrimiento para la familia, teniendo en cuenta
las dificultades que vive, ademds de los conflictos y sentimientos que se desencadenan al enfrentar la enfermedad y del miedo a la muerte. En este
escenario, el personal de enfermeria podria actuar como enlace entre el equipo de cuidados paliativos y la unidad de cuidados - paciente / familia en

la promocién del bienestar biopsicosocioespiritual.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Familia; Cuidadores; Enfermeria Oncoldgica.

INTRODUCAO

Receber de forma inesperada o diagnostico de uma do-
enga limitadora da vida como o cancer em um ente querido
acarreta para a familia sérias mudancas em seus habitos de
vida. Essas mudangas vdo desde a descoberta do diagnostico,
passando pelas possibilidades traumaticas do tratamento até
o desfecho imprevisivel da recuperacdo com mais alguns dias
de vida ou 0 momento da morte. Essa situagdo gera conflitos
emocionais, sociais e econémicos e envolve todo o cenario fa-
miliar, pois historicamente a doenga nao é vista apenas como
um conjunto de sinais e sintomas, mas como uma representa-
¢do cultural, social e moral, na qual sofrimentos, aflicdes, deses-
peros e expectativas sdo potencializados das mais variadas for-
mas possiveis.' Esse é um desafio constante dos familiares que
vivenciam ou ja vivenciaram receber a comunicagdo do diag-
nostico de uma doenga limitadora da vida em um ente querido
e 0 acompanhamento do processo de cuidar deste.

Diante de tal condicdo, a Organizagdo Mundial de Salde
(OMS),? ao definir o que sdo os cuidados paliativos, buscou in-
cluir a familia como parte do processo de cuidar, ao afirmar que
tais cuidados devem seguir uma abordagem e pratica interdisci-
plinar na qual se propde a melhorar a qualidade de vida dos pa-
cientes e familiares na condi¢ao de terminalidade de uma pessoa,
em busca de aliviar o sofrimento e a dor diante de problemas fi-
sicos, psicossociais, culturais e espirituais, a fim de proporcionar
uma morte digna, livre de aflicio e agonia. E, entre os seus princi-
pios filosoficos, reafirma que a equipe deve oferecer um sistema
de apoio para ajudar a familia a lidar com o processo de adoeci-
mento do paciente, assim como com o seu proprio luto.

Diante dessa definigéo, é possivel inferir que a familia deve
participar do processo de tomada de decisoes, fortalecendo o
apoio, a confianga e o reconhecimento da sua relevancia na
vida do seu ente querido. E a equipe de cuidados paliativos
deve atentar para as necessidades de cuidados para com a fa-
milia, assistindo-a da melhor maneira possivel como parte da
unidade de cuidados — paciente e familia.
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O cuidado aos familiares é parte integrante dos cuidados
ativos e integrais a pessoa com uma doenca limitadora da vida.?
E, como membro da equipe de cuidados paliativos, o enfermei-
ro deve buscar interagir com a familia, de modo que seja pos-
sivel observar como esta tem vivenciado o processo de morrer
de seu ente querido, com a finalidade de analisar e compreender
como esses familiares enfrentam e lidam com as dificuldades
advindas da doenca do seu membro familiar, para que, assim,
possam ser repensadas novas estratégias que busquem minimi-
zar o sofrimento e auxiliar no enfrentamento das dificuldades.

Estudo de revisdo integrativa' sugere cinco temas recor-
rentes que foram identificados como as maiores dificuldades
dos familiares diante do acompanhamento de um membro da
familia em cuidados paliativos: controle dos sintomas e da so-
brecarga que recai sobre o familiar cuidador; processo de co-
municagao; relagdes interpessoais com os membros da equipe
de salide; gerenciamento dos cuidados e o processo de tomada
de deciséo; e um ambiente hospitalar inadequado.

Nessa diredo, os autores deste estudo ponderam o quan-
to é salutar o processo de interagdo entre o paciente/familia
e a equipe de saude. E considerando que, apesar do cuidado
nao ser exercido por uma Unica profissdo, indiscutivelmente a
Enfermagem tem a maior oportunidade de exercé-lo, pela ca-
pacidade de transmitir seguranga tanto nos cuidados técnicos
quanto emocionais, além de lhe ser possivel constituir uma pla-
taforma de mediagao privilegiada entre o paciente/familia e o
poder médico. A proximidade peculiar da equipe de enferma-
gem lhes confere esse poder de mediadora, incentivando o pa-
ciente a lutar pelo exercicio de sua autonomia.?

Dessa maneira, o presente estudo justifica-se pela dificul-
dade que o enfermeiro enfrenta durante o processo de mor-
rer e morte dos pacientes, na assisténcia ao familiar/cuidador.
Pressupde-se que é razoavel a possibilidade de tornar visivel e
pratica a aplicabilidade dos principios filosoficos dos cuidados
paliativos a partir do despertar de um olhar critico acerca da
posicdo do enfermeiro como membro da equipe de cuidados
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paliativos. O objetivo é ajuda-lo a prestar um cuidado de qua-
lidade a pessoa em processo de terminalidade, facilitando para
que a morte ocorra de maneira menos medicalizada e mais na-
tural possivel e, consequentemente, proporcionar assisténcia
de enfermagem com énfase nos valores humanisticos, éticos e
com respeito a dignidade daquele que esta morrendo.

Tendo em vista os questionamentos a respeito das neces-
sidades da familia no contexto dos cuidados paliativos, espe-
ra-se que este estudo possa suscitar momentos de reflexdes
sobre como os familiares cuidadores de pessoas com uma
doenca ameacadora a vida e fora de possibilidades de cura per-
cebem os cuidados prestados pela equipe de enfermagem. E
também de modo que as necessidades desses familiares pos-
sam ser compreendidas e, assim, contribuir com a qualidade da
assisténcia de enfermagem, tornando-a mais resolutiva, efetiva,
ética e humanistica, bem como incentivar a busca de novas
pesquisas centradas na unidade de cuidados paciente/familia.

Diante da problematica apresentada, elegeu-se como
questdo norteadora do estudo: como os familiares de pacien-
tes em cuidados paliativos atendidos em um servico de On-
cologia percebem a atuacdo da equipe de enfermagem? Para
elucidar essa questdo, tragou-se o seguinte objetivo: conhecer
a percepcéo de familiares acerca da atuagdo da equipe de en-
fermagem no atendimento a pacientes em cuidados paliativos.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de estudo exploratério-descritivo de abordagem
qualitativa, realizado em um ambulatério de Oncologia de um
hospital publico na regido do Vale do Sao Francisco na Bahia.
Essa unidade distingue-se pelo atendimento a pessoas em cui-
dados paliativos, portadoras de doengas oncoldgicas, o que de-
manda a atuacdo da equipe de enfermagem na prestacéo dos
cuidados bem como a presenga de acompanhantes, que é co-
mum e necessaria. O servico ndo dispde de uma equipe exclu-
siva de cuidados paliativos, todavia, os profissionais da Enfer-
magem e Medicina reconhecem a importancia e buscam atuar
dentro dos principios filoséficos dos cuidados paliativos con-
forme preconizados pela OMS.

Os participantes do estudo foram selecionados aleatoria-
mente, sendo que o contato foi feito a partir da lista de pacien-
tes cadastrados no servigo. Os atendimentos dos pacientes no
ambulatoério aconteciam em periodos diversos: semanalmen-
te, quinzenalmente ou mensalmente, de acordo com a indica-
¢do clinica. Foi definido como familiar/cuidador principal aque-
le que rotineiramente acompanhava o paciente em cuidados
paliativos durante as se¢des de quimioterapia, 0 que constituiu
o critério de inclusdo para participar do estudo. Assumem-se
as atuais definicdes sobre ‘pacientes em cuidados paliativos’ da
OMS?, conforme ja mencionado na introdugéo, e sobre ‘pa-
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cientes em cuidados ao fim da vida, que remete a uma atua-
¢do dos cuidados paliativos e “se refere a assisténcia que a pes-
soa deve receber durante a Ultima etapa de sua vida, a partir do
momento em que fica claro que ela se encontra em estado de
declinio progressivo e inexoravel, aproximando-se da morte™?3.
Vale ressaltar que neste estudo foram incluidos apenas os pa-
cientes em cuidados paliativos.

O numero de participantes foi definido com a saturacdo
das respostas, considerando-se que esta ocorreu a partir do
momento em que a interacio entre 0 campo de pesquisa e o
investigador ndo mais possibilitou fornecer elementos para ba-
lizar ou aprofundar a teorizagdo.”

Este estudo foi apreciado e aprovado pelo CEP/UNEB sob
o n° 870.676/2014, respeitando-se os preceitos éticos e legais a
serem seguidos nas investigagdes envolvendo seres humanos,
conforme preconiza a Resolugdo n° 466, de 12 de dezembro de
2012, do Conselho Nacional de Satde.

Participaram deste estudo 17 familiares identificados
como cuidadores principais de pacientes em cuidados palia-
tivos com diagndstico de cancer em tratamento oncoldgico
estudo. A coleta de dados ocorreu durante os meses de feve-
reiro e margo de 2015, utilizando-se da entrevista semiestrutu-
rada, gravada e tendo como varidveis de interesse: idade, sexo,
grau de parentesco, ser ou ndo o cuidador principal e o tempo
de acompanhamento no periodo de tratamento. Para norte-
ar o objetivo principal da pesquisa, foram utilizadas as seguin-
tes questdes norteadoras: que profissional costuma atender o
seu familiar? Qual a frequéncia desse atendimento? Como vocé
percebe o atendimento do enfermeiro? E o atendimento do
técnico em enfermagem? Na sua visdo, em qual momento o
seu familiar necessita de mais assisténcia e acompanhamento
por parte da equipe de enfermagem? As entrevistas foram gra-
vadas em um ambiente reservado cedido pela instituicao locus
do estudo, respeitando a privacidade dos participantes.

Para a andlise, as entrevistas foram transcritas na integra,
delineadas, analisadas e discutidas. A partir da saturagdo dos
dados, as categorias emergiram sem a necessidade de retorno
aos participantes, porém com o compromisso de apresentar os
resultados ao servico e as familias. Com a finalidade de preser-
var a identidade dos familiares, optou-se por identifica-los com
o uso da letra “F”, inicial da palavra familiar, [F1 ... F17].

Para a compreensdo das entrevistas, os dados foram tra-
tados e analisados conforme a técnica de andlise de contetido®
seguindo as trés fases propostas: pré-analise - leitura flutuante
e preparagao dos dados, de modo que permitiu aos autores se
envolverem nas relagdes e impressoes a respeito das falas; ex-
ploracdo do material - possibilitou aos pesquisadores compre-
enderem as relagdes e impressdes a respeito do material cole-
tado. Das estruturas dos contetidos foram feitos recortes em
unidades de significado, por meio de analise e selegio das fra-
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ses presentes nas entrevistas, as quais expressaram o objeto de
estudo. Apos a identificagdo das unidades de significado, estas
foram agrupadas ordenadamente, levando-se em consideragao
a exclusdo murtua, homogeneidade, pertinéncia, objetividade,
bem como produtividade; por dltimo, deu-se a etapa de infe-
réncia que correspondeu ao tratamento e interpretacdo dos
resultados. Nessa etapa ocorreu o processo de agregagao dos
temas, quando foi alcangada a representagao do contetdo e
possibilitou emergir as categorias tematicas. Tais categorias fo-
ram discutidas tomando por base a defini¢do de cuidados pa-
liativos da OMS e seus principios filosoficos.?

RESULTADOS

Dos 17 participantes do estudo, 12 eram mulheres e cin-
co homens, com idade variando entre 21 e 81 anos. Todos se
identificaram como cuidador principal e, em relagido ao tem-
po de acompanhamento, este variou de dois meses a trés anos
de convivio com um membro familiar em cuidados paliativos.

A andlise das entrevistas transcritas deu origem a trés cate-
gorias tematicas: sentimentos expressos pelos familiares quando
o diagndstico de cdncer em um ente querido afeta a qualidade de
vida da familia; promogdo de praticas de cuidar que aliviam a dor
e o sofrimento; e quimioterapia: momento de dor e sofrimento.

Essa categoria pdde expressar o quanto é dificil e doloroso
acompanhar e cuidar de um familiar com diagnostico de uma
doenca limitadora da vida, sem perspectiva de cura e com tra-
tamento limitado e direcionado para o controle sintomatico e o
possivel alivio do sofrimento. As falas evidenciam o impacto e a
desestruturagdo que a familia sofre ao receber o diagnostico, jun-
to a todo o processo de evolugdo da doenca que desperta dor
e sofrimento no nucleo familiar, evidenciando que, além do pa-
ciente, os familiares necessitam de apoio e conforto para si e para
seu ente querido, conforme pode ser ilustrado nas falas a seguir:

Eu senti que minha vida saiu do chdo... Néo durmo
mais, ndo me alimento, perdi peso, ndo descanso... Era
pra eu dar forca a ele, umas horas eu dou, outras horas
eu me escondo. [...] Me sinto nervosa! Sinto uma tristeza,
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uma angustia! De ver, de saber que a gente td lutando
contra o problema e néo estamos conseguindo (F-5).

Sinto muita preocupagdo e angustia! Principalmente
quando diz que néo dd mais para operar, que o problema
estd mais grave do que a gente pensava. [...] A gente pen-
sava que se tomasse a quimioterapia com poucas segoes
resolvia, mas na verdade ja tem mais de dez se¢des e o
problema ndo foi resolvido (F-15).

Com o diagndstico de uma doenga limitadora da vida, sur-
giram, nas familias, diversos sentimentos e pensamentos nega-
tivos. Elas tiveram de enfrentar a tristeza do diagnoéstico e a
convivéncia com a gravidade da doenca. A transmissdo da ma
noticia € o momento mais impactante para os familiares, uma
vez que, segundo os relatos, estes até entdo ndo conseguiam
vislumbrar a gravidade da situagido e, mesmo apds tomarem
conhecimento do diagndstico, ainda tentam poupar o pacien-
te, evitando falar no assunto, como se ele ndo soubesse o que
Ihes esta acontecendo.

Todos nos ficamos muito abatidos quando recebe-
mos o diagnéstico... A gente vai pedindo a Deus! [...] O
meédico disse na presenca dela que ela ndo tinha mais jei-
to! Que s6 um milagre de Deus (F-9).

Foi um choque pra ele e pra familia toda quando re-
cebemos a noticia... Ficou todo mundo abalado! A gente
finge que ndo estd acontecendo nada pra ndo abalar ain-
da mais ele (F-14).

Quando recebemos a noticia eu ndo conseguia falar
com ninguém, caia logo no choro, chorava que solucava!
Hoje eu ja consigo me abrir mais, falar do dia a dia dela
com a gente. [...] Foi uma coisa que a gente jamais espe-
rava que um membro da familia fosse passar. Um verda-
deiro desespero! Entramos todos em panico, achando que
aquele dia ali ja era o fim (F-17).

Com o avangar do quadro clinico da doenca limitadora da
vida, surgem as manifestaces clinicas, sejam elas resultado da
evolugdo de um progndstico nebuloso ou como consequéncia
dos efeitos colaterais dos tratamentos como a quimioterapia.
Diante de tal condigdo caracteristica do processo de adoeci-
mento, os familiares, mesmo com medo do inesperado, tém
observado e sinalizado o quanto tem sido positiva a atuagdo
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da equipe de enfermagem, e mais precisamente do reconhe-
cimento da relevancia que os enfermeiros tém para com esses
familiares. Com isso, esses acompanhantes valorizam o desem-
penho desses profissionais durante a prestacéo da assisténcia
de enfermagem e ao desenvolver praticas de cuidar com vistas
ao conforto, com carinho, zelo e atengdo, de modo a contribuir
com o alivio do sofrimento de pacientes e familiares que estao
em um momento delicado de suas vidas.

Eu percebo que a enfermeira tem mais uma afinida-
de com os pacientes. Tem uma responsabilidade maior.
Ela chega e ajeita todo mundo. Nunca tratou ninguém
mal e isso nos ajuda muito (F-2).

Quando cheguei ao hospital fiquei com muito medo,
mas a enfermeira nos ajudou e nos orientou muito. £
sempre alegre, sempre satisfeital Nunca mostrou desin-
teresse nenhum, pelo contrdrio, ela é muito esforcada e
sempre nos orienta. Ela nos atende muito bem! Ai da
gente se ndo fosse ela (F-3).

Em decorréncia do tratamento quimioterapico, a familia
passou a conviver em constante interagdo com a equipe de
saude. Nos relatos, os familiares ressaltaram a importancia da
escuta ativa e das orientagdes prestadas pela enfermeira, es-
pecialmente nos momentos de tristeza diante da evolucdo da
doenca e o curso do tratamento. E notéavel a relacio de con-
fianca e segurancga que os familiares tém para com a equipe de
enfermagem, o que gera nesses cuidadores um sentimento de
conforto e amparo, especialmente no direcionamento de uma
escuta ativa, conforme evidenciado nos relatos.

Os técnicos de enfermagem sdo bem prestativos,
quando acontece alguma situagéo de emergéncia, como
ja aconteceu aqui um caso de convulséo ai dentro, eles as-
sistem ele na hora, ddo medicamentos (F-8).

A enfermeira é muito boa! Gosto muito do atendi-
mento dela, ela sabe tratar os pacientes, ela nunca deixa
os pacientes pra baixo, sempre levanta o astral. Se ele ti-
ver deprimido, ela conversa dizendo que vai dar tudo cer-
to. Passa mais uma coisa positiva, lhe da um apoio, um
ombro. E de pessoas assim que a gente precisa. [...] Gostei
muito daqui e principalmente da enfermeira (F-16).

A quimioterapia na perspectiva dos familiares é o mo-
mento mais doloroso e delicado do tratamento. E nesse mo-
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mento que se fazem necessarias a presenga mais marcante e
a assisténcia por parte da equipe de cuidados paliativos, con-
siderando que os pacientes tornam-se mais vulneraveis as do-
res e aos incdbmodos inerentes ao uso dos medicamentos e,
consequentemente, essa condi¢do desperta nos seus fami-
liares, sentimentos como preocupacdo, ansiedade, tristeza e
muitas vezes até desespero.

Durante a quimioterapia ele sente agonia no peito,
dor no joelho, no brago, as vezes fica dizendo que quer
tirar porque estd com agonia... Isso me deixa agoniada,
quero poder ajudar de alguma forma, mas néo posso. £
muito doloroso pra mim! (F-1).

Fico muito triste quando trago ele para a quimiotera-
pia, porque ele fica ansioso, sente agonia, vontade de vo-
mitar. E muito sofrimento! Eu ndo como, nédo durmo, sé
penso nisso o dia todo. Eu me emociono bastante, porque
eu estou muito fragilizada. E dificil a situagéio! (F-4)

Tais sentimentos vivenciados durante uma secao de qui-
mioterapia ja antecipam a preocupagdo com a proxima segao
e acabam por gerar novos sentimentos como angustia e medo.
Para os participantes do estudo, saber que amanha é um novo
dia e ter que ir novamente levar seu ente querido ao ambulato-
rio para realizar nova segdo de quimioterapia € um momento
delicado e que lhes causa apreenséo.

A quimioterapia é um momento delicado, ainda mais
pra mim que venho toda vez com ele. Ndo queria ver ele
assim, sofrendo. Me sinto triste, sinto muita amargura, fico
rezando pra acabar logo pra gente voltar pra casa (F-11).

Quando eu venho trazer ele pra quimioterapia eu
digo: Ja é amanhd? Eu ndo durmo, eu ndo como, eu fico
pensando assim: “Meu Deus! E amanha”! [choro] Eu néo
queria isso pra mim (F-12).

Na hora da quimioterapia ele fica muito ruim. Ele ta
bem, mas falou em vir pra ca, ele fica ruim, porque toda
vez que ele toma ele se sente mal. Acha que vem pra cd e
volta pior. Eu me sinto angustiada em ver ele assim, pra
mim é um pesadelo. Sinto muita anguistia e medo do que
pode acontecer (F-13).

DISCUSSAO

Os resultados evidenciaram que a convivéncia da familia
com membro vivenciando o processo de uma doenca limita-
dora da vida, como o cancer, provoca desorganizagao na dina-
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mica familiar e requer reorganizagdo na sua estrutura, envol-
vendo sentimentos e emocdes.

O diagnostico de uma doenga como o céncer afeta par-
ticularmente o paciente, no entanto, as consequéncias da ma
noticia atingem também a familia e todos aqueles que convi-
vem com o paciente. Ao longo desse processo, surge uma nova
conformagdo da estrutura familiar, considerando que aque-
la pessoa que era um membro da familia e convivia numa si-
tuagdo de bem-estar passa a condi¢do de paciente com uma
doencga ameagadora da continuidade da vida, em processo de
morrer e diante da morte. E com a evolugéo clinica da doenca,
esse paciente evoluird para a morte e findam-se os cuidados
para com ele, todavia, a familia permanece no processo de luto
e requer a continuidade dos cuidados.*

A OMS, ao definir em 2002 o que sdo os cuidados paliati-
vos e seus principios filoséficos, deixa claro que existe a neces-
sidade de prestar assisténcia a unidade de cuidados — pacien-
te/familia, de modo a proporcionar cuidados totais e integrais
ao paciente em prol de uma qualidade de vida e dignidade no
processo de morrer e oferecer um sistema de apoio para ajudar
a familia a lidar com todo o sofrimento gerado com o decorrer
da evolugao clinica da doenga e também no periodo de luto,
incluindo aconselhamento de luto, se indicado.?

Os cuidados paliativos e sua pertinéncia na prestagao de
cuidados de salide a pessoa em processo de terminalidade
tém evoluido ao longo das Ultimas décadas, sendo necessa-
rio para além da definicdo da OMS, provocar uma reflexdo
sobre a condigdo na qual a prestacdo dos cuidados paliati-
vos ndo se limita aos cuidados no fim da vida, mas de acor-
do com a conceituagdo emergente, esses dizem respeito aos
cuidados prestados ao paciente e seus familiares desde a de-
finicdo de um diagndstico de uma doenga grave ou de limi-
tagdo de vida e durante toda a trajetéria de cuidados a essa
pessoa diante do processo de adoecimento, no momento da
morte e para além dela quando da prestacdo de suporte aos
membros da familia em luto.*

As definicdes da OMS sobre o que sdo os cuidados palia-
tivos e a discussdo emergente sobre tal conceito reconhecem
que a familia de um paciente com o diagnéstico de uma doen-
¢a limitadora da vida acaba por adoecer junto, desenvolvendo
atitude de desespero e um processo de claudicagdo familiar.
Neste estudo isso é representado pelas falas que transmitem o
sentimento de impoténcia e desestruturacao da unidade fami-
liar diante do diagnostico, além da sobrecarga que essa familia
passa a assumir a partir desse momento.

A claudicagéo familiar ainda é um assunto pouco discuti-
do em estudos brasileiros, porém bastante mencionado nas pu-
blicagdes europeias ao tratar de pacientes em cuidados paliati-
vos quando da abordagem do sofrimento da familia. £ definida
como uma circunstancia da perda de capacidade dos membros
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de uma familia diante da resolucdo dos problemas do paciente
devido a sobrecarga de responsabilidades que os mesmos exer-
cem, diante da condi¢do na qual o doente passa a depender
exclusivamente dos cuidados de seus familiares e em um dado
momento, decorrente da exaustao de tarefas que acabam des-
pertando no cuidador sentimentos de medo e estresse e, a fa-
milia ndo consegue encontrar recursos para responder as neces-
sidades do seu ente querido.? Vale ressaltar que esse processo
pode se estender até apds a morte do paciente, quando a equi-
pe necessita trabalhar o processo de luto dessa familia.

Para a familia, acompanhar o processo de cuidar de um
paciente com cancer é uma experiéncia complexa, regada de
sofrimentos e incertezas. Essa situagdo conduz a mudangas sig-
nificativas no cotidiano dessas pessoas e acaba por transfor-
mar, de alguma maneira, os seus papéis familiares e sociais, o
que amplia expressivamente a necessidade dos cuidados palia-
tivos extensivos a familia.?

Isso remete ao reconhecimento da necessidade de cuidar
também dos familiares, atendendo ao que estd posto na defi-
nicdo da OMS? sobre cuidados paliativos, como cuidados que
necessitam ser direcionados para a familia, pois além do com-
prometimento emocional existe também o desgaste fisico, ne-
cessitando de um duplo enfrentamento da situagéo: para si e
para o outro. E importante reconhecer que a familia nem sem-
pre suporta tamanho desafio e passa a necessitar também de
ser cuidada, especialmente para evitar a claudicacdo familiar.

Estudo realizado na Espanha'® avaliou o uso da Técnica de
Resolugao de Problemas como intervengdo para reduzir os sin-
tomas de sofrimento dos cuidadores familiares na prevencéo
da claudicagao familiar, com evidéncias de melhora estatisti-
camente significativa nos sintomas de ansiedade e depressdo
em cuidadores familiares. A técnica é uma intervencédo de bai-
X0 custo e desenvolvida por enfermeiros que tém por base um
trabalho de reflexéo.

Receber o diagndstico de uma doenca limitadora da vida
é uma ameaga a estabilidade e a homeostasia da familia, pois
traz consigo perdas sucessivas de independéncia, gerando me-
dos no paciente e familia, como evidenciado nas falas dos cui-
dadores. Os pacientes sentem-se diante de uma derrota, vis-
lumbrando a proximidade da morte como um fenémeno em
potencial que pode acontecer a qualquer instante.

Para a familia, ver seu ente querido na tentativa de vencer
a batalha contra uma doenga como o cancer torna-se angus-
tiante, podendo gerar sintomas negativos como insonia, falta
de apetite, desanimo, medo, entre outros. E, consequentemen-
te, sensagdes comuns ao processo de luto, como sentimentos
de ansiedade, tristeza e irritagao."

A inquietacdo da familia diante de uma situagdo inespe-
rada do diagnostico de uma doenca limitadora da vida, con-
forme se pode observar nas falas dos cuidadores, como men-
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cionado na categoria “sentimentos expressos pelos familiares
quando o diagnostico de cancer num ente querido afeta a qua-
lidade de vida da familia”, foi também evidenciada em outro es-
tudo.”? Este corrobora tais achados ao mencionar que a condi-
¢éo de receber o diagndstico de cancer num membro familiar
gera sensacdes de agonia e sentimentos de angustia e tristeza
ndo somente pela doenga, mas pelas mudangas que sobrevém
no ambiente familiar, despertando medo e incerteza em rela-
¢do ao desfecho da histéria de vida do paciente.

Dessa forma, os profissionais de Enfermagem, por estarem
diariamente mais proximos do paciente e sua familia, indiscu-
tivelmente constituem uma importante ferramenta na busca
de um cuidar ideal e integral*™ Diante disso, incluir a familia
no plano de cuidados ainda é um dos grandes desafios para a
equipe de cuidados paliativos’, a qual deve compreender que
a unidade de cuidados paciente/familia é singular e na pres-
tagdo dos cuidados também é possivel resgatar a qualidade
de vida da familia, uma vez perdida com o diagndstico do seu
ente querido. Incluir os familiares nas agdes de satide exige uma
aproximagao progressiva entre profissionais de cuidados palia-
tivos e familiares, a partir de uma construgéo conjunta de sabe-
res e decisdes, como também da troca de informagdes sobre
crengas, valores, direitos e conhecimentos acerca das responsa-
bilidades de cada parte.

Nesse cenario de sofrimento de pacientes e familiares, os
achados deste estudo demonstram que os cuidadores reco-
nhecem a importancia da atuagéo do enfermeiro na equipe de
cuidados paliativos. O enfermeiro, segundo os entrevistados,
tem demonstrado atuagdo em prol da promocio da qualidade
da assisténcia, ndo s6 no que se relaciona aos procedimentos
técnicos, mas principalmente na oferta de suporte emocional
e de escuta atenta, de maneira que pacientes e familiares afir-
mam e valorizam a relevancia de sua atuacdo, promovendo e
ampliando ainda mais os seus cuidados.

Nas falas ndo foram mencionados os técnicos de enfer-
magem, no entanto, infere-se que no existe diferenciagdo por
parte dos cuidadores entre quem seja o enfermeiro e o técnico
de enfermagem. Apenas cinco dos entrevistados mencionaram
saber diferenciar quem era o enfermeiro e quem era o técnico
de enfermagem. E trés dos participantes relataram que os téc¢
nicos de enfermagem conversam pouco com os cuidadores.

O ato de prestar uma escuta atenta esta relacionado a forma
na qual o paciente e sua familia sio compreendidos. Essa com-
preensdo é refletida na maneira como o enfermeiro presta o seu
atendimento, em que a responsabilidade, preocupagéo e respeito
devem estar presentes em cada agdo de cuidado, garantindo, as-
sim, informagdes efetivas e claras, privacidade do paciente/familia,
ética profissional e a propria atencao ofertada pelos profissionais.

Assim, a importancia do processo de comunicagao na in-
terface entre enfermeiro, paciente e familia ndo deve limitar-se
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apenas as tarefas do agir, mas envolver o ouvir e o sentir, como
forma de apoio e de uma escuta sensivel e humana.”

Uma boa comunicagéo também melhora a qualidade dos
cuidados prestados aos pacientes, além de ser considerado um
direito inalienavel e um pré-requisito para a construgdo de um
relacionamento genuino e significativo entre pacientes, fami-
liares, enfermeiros e outros profissionais de satide® Nas falas
dos entrevistados, fica evidente a importancia da comunica-
¢do, quando sinalizam que o ato de conversar e orientar sobre
o procedimento a ser realizado com o paciente faz diferenca
nos cuidados prestados pelo enfermeiro.

Embora neste estudo tenha se revelado uma influéncia
positiva da atuagdo do enfermeiro, ainda se faz necessario mais
visibilidade as praticas desse profissional, inclusive na apresen-
tacdo como membro da equipe de salde, considerando que,
entre as falas dos pacientes, ficou claro que em alguns momen-
tos os familiares ndo fazem a distingéo entre o enfermeiro e o
técnico de enfermagem.

Estudo” revela que os enfermeiros ndo tém criado ferra-
mentas favoraveis ao seu desenvolvimento profissional e pou-
co tém utilizado da comunicagdo como ferramenta para o de-
senvolvimento dos cuidados, para o seu crescimento cientifico
e disseminagao do seu papel e importancia na sociedade, sen-
do reconhecido apenas pelo que faz e ndo pelo que é como in-
tegrante da equipe interdisciplinar de cuidados paliativos.

A comunicagao, seja verbal ou ndo verbal, é um dos pila-
res dos cuidados paliativos, por meio do qual séo estabelecidos
os vinculos. Assim sendo, é importante ressaltar que para pro-
mover a qualidade do atendimento e acompanhamento do fa-
miliar no processo de cuidar é necessario desenvolver um pro-
cesso de comunicagao claro e objetivo, em que esses familia-
res sejam acolhidos, informados, orientados e acompanhados,
compreendendo que a qualidade no atendimento vai muito
além do que tocar no paciente, trata-lo bem e com educagao.

Torna-se imprescindivel que as suas expectativas sejam
atingidas e que seus problemas sejam de fato resolvidos, espe-
cialmente no tocante aos cuidados com o seu membro fami-
liar, que € o seu acompanhante, deixando-o a par das decisoes,
mesmo quie seja para esclarecé-lo do porqué de néo se ter con-
seguido uma solugao desejavel, de modo que o mesmo se sinta
participe do processo.”

Nesse sentido, atender as necessidades de todos é uma ta-
refa complexa, assim sendo, o enfermeiro necessita reconhecer
as influéncias do ambiente que o cerca e as suas limitagdes"”,
para que a cada dia possa amadurecer e tenha possibilidade de
atuar diante das singularidades dos individuos, para que assim
0s mesmos se sintam compreendidos e o enfermeiro reconhe-
¢a o seu papel profissional.

Conforme preconizado pela OMS no desenvolvimento
dos cuidados paliativos, estes devem ser aplicaveis no inicio do
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curso da doenga e em conjunto com outras terapias, que se
destinam a prolongar a vida com qualidade e dignidade, tais
como a quimioterapia ou radioterapia, além de incluir as inves-
tigagdes necessarias para melhor compreender e gerir as com-
plicagdes clinicas angustiantes®.

Nos resultados do estudo, foi evidenciado que o uso da
quimioterapia expressou-se como um momento de sofrimen-
to diante de todo o processo terapéutico, pois provoca um
desgaste psicoldgico e fisico tanto no paciente quanto na fami-
lia, devido ao sofrimento gerado no ente querido. Desse modo,
percebe-se que os familiares, embora tenham consciéncia da
necessidade do tratamento, sentem-se aflitos diante dos efei-
tos colaterais provenientes da quimioterapia.

Durante a realizagdo da quimioterapia é necessario o com-
parecimento periddico ao hospital, o que modifica completa-
mente os habitos da vida diaria do paciente e sua familia, po-
dendo causar sentimentos de tristeza, amargura e desespero,
além dos efeitos colaterais advindos do uso dos medicamentos,
como agonia, nauseas e vomitos, constipagao, diarreia, alope-
cia, manchas na pele, fadiga e dor.®

Além de toda mudanca na dinamica familiar ja mencionada,
estudo de coorte prospectivo® revela que existe uma associagao
entre a quimioterapia, mesmo a paliativa, e 0 aumento do risco de
0 paciente necessitar receber cuidados numa unidade de terapia
intensiva e a morte ocorrer na UTI, comprometendo a qualidade
de vida e a dignidade da pessoa no momento da morte.

Assim, fica evidente que a enfermagem precisa estar aten-
ta ao paciente e a sua familia durante o tratamento quimiote-
rapico, além de atuar como facilitadora desse processo, bus-
cando mecanismos que possam tirar o foco de atencdo do
paciente na quimioterapia, além da identificagao precoce dos
efeitos colaterais. O intuito é que o sofrimento seja minimiza-
do ao méximo, de forma que melhore a sua autoestima e que
o paciente ressignifique sua vida e sinta prazer de viver, mesmo
diante dos sofrimentos ocasionados pela doenga.?*?

Dessa forma, a realidade ¢ influenciada diretamente pela ma-
neira como o paciente desenvolve a resiliéncia, como ele enfrenta
os obstaculos e lida com os problemas advindos da doenca, bus-
cando uma ressignificacdo a sua vida diante do processo de ado-
ecimento e da terminalidade. Assim também como deve ocor-
rer com os familiares ao se depararem com a situagao de ter um
ente querido com o diagnostico de cancer, buscando ressignifi-
car o seu contexto e evitar com isso a claudicagdo familiar. Deste
modo, a resiliéncia torna-se importante instrumento terapéutico
como forma de adaptagdo ao novo e a propria superagéo.®

Em concordancia com os dados desta pesquisa, outros au-
tores** mencionam que os periodos de quimioterapia geram
indisposicao, fazendo com que os pacientes busquem meios
que minimizem o sofrimento, como dormir, pedir o siléncio
ou até mesmo assistir a televisdo. A dor fisica é reforcada pelos

DOI: 10.5935/1415-2762.20160053

procedimentos invasivos, avigorando sentimentos de apreen-
sdo e medo da morte.

Nesse sentido, torna-se essencial a presenca da familia no
ambiente hospitalar como forma de amenizar o sofrimento
do seu ente querido, pois além de ajudar o doente a controlar
seus medos e ansiedades, possibilita a exposicao de seus sen-
timentos e emogdes. Todavia, cabe ao enfermeiro incentivar a
participacdo do familiar durante todo o processo de cuidado,
como forma de aproximagao e valorizacéo do paciente,inclu-
sive atendendo ao que esta posto na defini¢o e principios filo-
séficos dos cuidados paliativos quando afirmam que esses cui-
dados devem ser aplicados em conjunto com outras terapias.
Estas Ultimas destinam-se a prolongar a vida com qualidade e
dignidade, tais como a quimioterapia ou radioterapia.? Assim,
compreender as necessidades do paciente e seus familiares no
momento da quimioterapia servirda como suporte do cuidado
humanizado, em que o respeito e a dignidade sejam visualiza-
dos em todos os procedimentos que os envolvam, efetivando
o que de fato s&o os cuidados paliativos.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo obteve resposta positiva em relagdo a atuagdo
do enfermeiro, sendo demonstrada por meio do apoio, aten-
G40 e preocupagao que esse profissional tem com os familiares.
As falas dos cuidadores entrevistados coadunam com o que
esta preconizado pela OMS ao definir os cuidados paliativos e
seus principios filoséficos, evidenciando a real necessidade de
um atendimento que considere as exiguidades de cuidados do
paciente e sua familia de forma honesta, digna e respeitosa, de
modo que sejam amparados nesse momento que é de fato téo
novo e desconhecido em suas vidas.

Dessa forma, acompanhar um familiar com cancer em cui-
dados paliativos é uma tarefa dificil e pode ser acompanhada
de complicagdes aos membros da familia, causando conflitos
de sentimentos que sdo despertados pelo medo de perder al-
guém tao préximo. Tais sentimentos devem ser compreendi-
dos pela equipe de cuidados paliativos levando em considera-
¢do todo o contexto em que a familia esta inserida.

Diante desse cendrio muitas vezes, desesperador, a equipe
de enfermagem pode atuar como protagonista no elo entre
equipe de cuidados paliativos e a unidade de cuidados — pa-
ciente/familia em prol da promocdo do bem-estar biopsicos-
socioespiritual.

Como limitagdes do estudo, pode ser citado o fato de que
o servico onde foi realizada a pesquisa pauta-se nos principios
filosoficos dos cuidados paliativos, contudo, ainda nio conta
com uma equipe especializada na prestagao desses cuidados,
com formacgao na area, apesar de aplicar seus principios filosé-
ficos e desenvolver agdes paliativas. Reconhece-se que existem
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acdes paliativas na prestagdo dos cuidados, mas percebe-se o
quanto faz falta um cuidado direcionado por uma equipe in-
terdisciplinar e especializada.

Destaca-se também a importancia do aprofundamento

em novas pesquisas que possibilitem aos profissionais de enfer-
magem novas estratégias de trabalhar e cuidar da familia, pau-
tando-se no principio da integralidade e na filosofia dos cuida-
dos paliativos, de forma que o familiar torne-se valorizado pela
equipe e com isso se sinta mais confortado e amparado.
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