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RESUMO

Introducdo: Cuidados Paliativos (CP) designam uma abordagem para melhoria da
qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentam uma doenca ameacadora da vida,
através da prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce e impecavel avaliacdo
e tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e espirituais?. Objetivo:
Avaliar a compreensdo de CP pelos familiares de pacientes que recebem este tratamento no
Centro Estadual de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo (CRER).
Metodologia: Participaram do estudo os familiares de 08 (oito) pacientes em CP em regime
de internacdo na instituigdo. Como instrumento de pesquisa foi utilizada a entrevista
semiestruturada, elaborada pela pesquisadora, contendo dados sociodemograficos e
questdes relacionadas ao entendimento dos participantes quanto aos CP. Analise de dados:
Foi utilizada a Analise de Contetido de Laurence Bardin®*. Resultados: A amostra apontou
um predominio de mulheres, com média de 44,6 anos, responsaveis pelo cuidado junto aos
pacientes em CP. A partir das entrevistas foram organizadas categorias, como conhecimento
prévio de CP. Com relagdo a esta categoria, a maioria dos participantes relatou ndo ter
informacdes sobre CP antes da internacdo do paciente. Quanto a reagdes a noticia fica
evidente a dificuldade da familia em receber tal noticia. Em relacdo ao conceito de CP, o
aspecto mais evidente foi a necessidade de cuidado e conforto do paciente. Na categoria
expectativa foi possivel identificar as subcategorias: medidas de conforto, melhora clinica

e finitude. Discusséo e conclusdo: Verificou-se nesta pesquisa que a quantidade de tempo
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que o paciente se encontra em CP ndo interfere diretamente no entendimento do familiar
acerca do tema. Percebe-se que os participantes com grau de escolaridade superior tinham
mais informacdes sobre CP, entretanto, a maioria ndo tinha conhecimento prévio do
conceito. A promogdo do conhecimento, comunicagdo efetiva e conscientizagdo dos
familiares no processo que envolve os CP sdo indispensaveis para a melhor conducédo das
propostas da equipe e coesdo do tratamento.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Familia; Comunicacao.
ABSTRACT

Introduction: Palliative Care (PC) designates an approach to improve the quality of life of
patients and family members who face a life threatening disease, through the prevention
and relief of suffering, the early identification and impeccable assessment and treatment of
pain and other physical, psychosocial and spiritual>. Objective: to evaluate the
understanding of palliative care of family members of patients receiving this treatment.
Methodology: family members of 08 palliative care patients participated in this study while
in hospital. As instruments were used: semi-structured interview, prepared by the
researcher, containing sociodemographic data and questions related to the participants'
understanding of Palliative Care. Data analysis: Content Analysis by Laurence Bardin,
Results: the sample showed a predominance of women responsible for care, with an
average of 44.6 years. From the interviews, categories were organized, such as Previous
knowledge of PC, where most participants, reported not having information about PC before
the patient's hospitalization. As for Reactions to the news, the difficulty in receiving such
news is evident. Regarding the Concept of Palliative Care, the most evident aspect was the
patient's need for care and comfort. In the Expectation category, there were the following
subcategories: comfort measures, clinical improvement and finitude. Discussion and
conclusion: It was found that in this research the amount of time the patient is in palliative
care does not directly interfere with the family member's understanding of the topic, it is
clear that the participants with higher education had more information about Palliative Care,

however, most had no prior knowledge of the concept. The promotion of knowledge,
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effective communication and awareness of family members in the palliative care process is
indispensable for the better conduction of the team's proposals and treatment cohesion.

Keywords: Palliative care; Family; Communication.
INTRODUCAO

O CP esteve por muito tempo ligado ao termo Hospice. Hospices eram abrigos medievais
que recebiam doentes, 0rfdos e peregrinos com as mais diversas necessidades de cuidados.
Esta préatica tornou-se comum nos séculos XVII1 e XIX, quando as instituicdes de caridade
religiosas assumiram o papel do cuidado aos enfermos pobres e portadores de doencas

incuraveis como o cancer e a tuberculose?.

O movimento Hospice Moderno foi iniciado por Dame Cicely Saunders, que em 1967
fundou o St. Christopher’s Hospice, onde era prestado assisténcia aos doentes e

desenvolvidas atividades de ensino e pesquisa, recebendo bolsistas de varios paises?.

A origem do CP moderno inclui o primeiro estudo sistematico de 1.100 pacientes com
cancer avancado em acompanhamento no St. Joseph’s Hospice entre 1958 e 1965. Esta
pesquisa baseou-se em anotacdes clinicas e gravacbes de relatos de pacientes, que
mostraram o eficaz alivio da dor quando pacientes eram submetidos ao programa de
administracdo regular de drogas analgésicas, em contrapartida a analgesia quando

necessario?.

Na década de 1970, o conceito de CP foi trazido para a América através de Elisabeth Kubler-
Ross, a partir do contato com os trabalhos de Cicely Saunders. A partir disto, 0 movimento
propagou-se por varios paises e passou a integrar os cuidados com pacientes fora de

possibilidade de cural.

A World Health Organization (WHO) publicou, pela primeira vez, a definicdo de CP em
1990:

“Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga ndo € responsiva a tratamento
de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e
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espirituais é primordial. O objetivo do Cuidado Paliativo é proporcionar a melhor
qualidade de vida possivel para pacientes e familiares”.
Esta definicdo foi reformulada em 2002 e depois substituida pela atual, que ampliou 0s
horizontes de acbes dos CP, podendo ser adaptado as realidades locais, aos recursos

disponiveis e ao perfil epidemioldgico dos grupos a serem atendidos2.

Segundo Matsumoto?, a abordagem trazida pelos CP ndo se trata de uma postura contraria
a medicina tecnoldgica, mas busca o equilibrio entre o conhecimento cientifico e o
humanismo para resgatar a dignidade da vida e a possibilidade de se morrer em paz,
evitando, assim, a distanasia, ou seja, adiamento injustificavel da morte para além de

qualquer beneficio, por meio da obstinacgdo terapéutica.

“Cuidados Paliativos designam uma abordagem para melhoria da qualidade de
vida de pacientes e familiares que enfrentam uma doenga ameagadora da vida,
através da prevencdo e do alivio do sofrimento, da identificacdo precoce e
impecavel avaliaco e tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais
e espirituais®”.

De acordo com o manual de CP da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) o

CP ndo é embasado em protocolos, mas em principios.

A partir da definicdo da Organizacdo Mundial da Saide (OMS), Byock? especifica a seguir
principios que esclarecem o conceito de CP: a morte deve ser compreendida como um
processo natural da vida; os CP ndo antecipam a morte, nem postergam 0 processo de
morrer; buscam oferecer ao paciente e familiares 0 mesmo comprometimento e cuidado; o
objetivo central da assisténcia deve ser o controle de sintomas; e as decisGes sobre 0s
tratamentos médicos devem ser feitas de maneira ética. Pacientes e familiares tém direito a
informacdes acuradas sobre sua condigcdo e op¢Oes de tratamento; as decisdes devem ser
tomadas de maneira compartilhada, respeitando-se valores étnicos e culturais; é
indispensavel o cuidado de uma equipe multiprofissional; melhorar a qualidade de vida e
influenciar positivamente o curso da doenca, permitindo que o paciente possa viver téo
ativamente quanto possivel; a experiéncia do adoecimento deve ser compreendida de uma

maneira global e, portanto, os aspectos espirituais e psicoldgicos também séo incorporados
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na promoc¢do do cuidado; a assisténcia ndo se encerra com a morte do paciente, mas se
estende no apoio ao luto da familia.

Segundo Azevedo, Tommaso et al.#, CP sio indicados para os dois (paciente e familiares)
com doenca ameacadora da continuidade da vida, em conjunto com os cuidados curativos,
por qualquer diagndstico, com qualquer prognostico, seja qual for a idade, e a qualquer
momento da doenca em que eles tenham expectativas ou necessidades ndo atendidas. Sendo
assim, a abordagem paliativa pode complementar e ampliar os tratamentos modificadores
da doenca ou pode tornar-se o foco do cuidado, de acordo com os desejos e as necessidades
individuais de cada paciente e seus familiares. As agdes paliativas podem ser divididas em

fases a depender da avaliacdo do quadro clinico do paciente.

Sabe-se que o sofrimento humano pode ser exacerbado pelos conflitos internos entre o self
(espirito) e o corpo. Sendo assim, faz-se necessario compreender as questdes existenciais
que afligem os doentes e que os profissionais da saude estejam treinados para a
compreensdo e abordagem do sofrimento, visto que o alivio dos sintomas é o principal
objetivo dos CP®.

Os autores Simmons e Parks® afirmam que é essencial considerar a definicdo de sintoma
como tudo aquilo que o paciente avalia como um problema. Citam, também, o conceito de
dor total formulado por Cicely Saunders, o qual compreende ser necessario considerar ndo
somente os aspectos fisicos da dor, abarcando todos os aspectos psicoldgicos, sociais,

espirituais, cognitivos, afetivos do paciente e seus familiares envolvidos no processo.

Um estudo de alto impacto de Temel et al.” comparou a assisténcia aos pacientes no modelo
tradicional e no modelo de CP precoce. Como resultado observou-se que o grupo que iniciou
com CP precocemente apresentou melhores autoavaliagdes na qualidade de vida e menores
evidéncias em escalas de transtornos de humor, também viveu por volta de trés meses a

mais de vida que 0 grupo que teve apenas o tratamento no modelo tradicional.

As acOes paliativas acontecem em todas as fases da doenca. No inicio da evolucéo do quadro

clinico as intervengdes se ddo através da avaliagdo minuciosa, comunicacdo assertiva e
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conhecimento da histéria do paciente e seus familiares. Conforme a progressdo do
adoecimento, o tratamento passa a ser menos eficaz na contencdo dos sintomas, assim a
terapéutica paliativa passa a ter o objetivo de antever complicagdes e atuar no sofrimento.
Estas duas primeiras fases costumam ser designadas de cuidado paliativo primario®.

Ainda segundo Carvalho et al.® ja na fase de terminalidade o enfermo e familiares
necessitam de cuidados mais intensivos e complexos, chamado de cuidado paliativo
especializado. A equipe multidisciplinar deve preconizar agdes com o intuito de melhorar a

qualidade de vida dos pacientes.

Assim, os CP se apresentam como uma forma inovadora de assisténcia. A abordagem é
voltada ao ser humano em sua integralidade e a necessidade de intervengdo em sintomas de
natureza fisica, social, emocional e espiritual que transformam a pratica desse modelo de
cuidado em um trabalho necessariamente de equipe, com carater multiprofissional e

interdisciplinar.

Inicialmente, CP eram oferecidos aos pacientes com cancer, entretanto, com a disseminacgéo
desse tipo de cuidado foi necessaria a inclusdo de pacientes com outras doencas®. Sendo
assim, a partir de 2002 outras doencas foram incorporadas nessa filosofia de cuidado pela
OMS, tais como: HIV/AIDS, deméncias, casos de faléncia organica como insuficiéncia
cardiaca, renal e hepatica; doenca pulmonar obstrutiva crdnica, doencas congénitas e
doencas degenerativas do sistema nervoso central, como esclerose mdltipla e esclerose

lateral amiotréfica (ELA), acidente vascular cerebral, dentre outras?®.

A familia é a primeira rede de apoio social de um individuo e espaco de protecéo diante dos
descompassos e tensodes da vida cotidiana. Dessa forma, entende-se que 0 adequado suporte
desse nucleo gera sentimentos de pertencimento, cuidado, estima, além de proporcionar

recursos emocionais para lidar com situacdes estressantes®®.
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Inouye et al.*? definem sistemas familiares como o agrupamento de individuos que
interagem por lagos afetivos, consanguineos ou politicos. Minuchin'® complementa que os

ndcleos familiares dispdem de diferentes niveis de autoridade.

Com o adoecimento de um membro da familia, a responsabilidade pelos cuidados com o
paciente nao recai para todos os familiares da mesma forma. Por vezes a decisao sobre quem
vai cuidar € arbitraria, seja pela organizacdo familiar, seja pelas expectativas do doente.
Portanto, o cuidado do paciente ndo é sempre permeado por sentimentos de amor e afeto,
podendo ser entendido como obrigagcdo moral, o que atrapalha o desempenho dessa funcao

e exige ressignificacio das relagdes entre ambas as partes*.

Ainda de acordo com 0S mesmos autores, 0S recursos emocionais e sociais do familiar
adoecido podem, também, predizer se este percebera o cuidado como algo positivo ou
negativo, o que afeta a maneira como o cuidador desempenhard a tarefa. Se a sua acéo for
percebida de forma positiva, tende a demonstrar amor e satisfacdo, porém se a percebe de

forma negativa, tende a oferecer cuidados de baixa qualidade.

Em tratamento paliativo a familia também é referenciada como unidade basica de cuidados,
apresentando, assim como o paciente, demandas sociais, espirituais, fisicas e psicologicas,
no decorrer do processo de cuidado. Neste sentido, a OMS recomenda que a equipe
multiprofissional desenvolva ac¢6es que atendam as demandas do cuidador, além das ac6es

de psicoeducacdo em relagio ao diagndstico e prognostico do paciente?®.

Segundo os autores Nietsche et al.®, pode-se constatar que o enfrentamento da doenca na
familia depende de alguns fatores que estdo intimamente relacionados ao estagio da vida
em que a familia se encontra, ao papel desempenhado por seu membro doente, as
implicagdes que o impacto da enfermidade causa em cada um deles e a0 modo como ela se

organiza durante o periodo da doenca.
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Assim, as mudancas na estrutura e nos papeis desempenhados pelos familiares séo
esperados em momentos de crise, como no diagnéstico de doencas graves ou com a

proximidade da finitude de um de seus membros'’.

Colaborando com esta visdo, Rother!® afirma que o fim da vida é assunto complexo, tendo
em vista que, além de todas as perdas simbolicas relacionadas ao processo de adoecimento
(mudancas corporais, supressao e substituicao de papeis sociais e familiares, impacto sobre
as financas, restricdo da autonomia) inclui-se, ainda, o ébito do paciente, questdo que afeta

todos aqueles que o cercam.

Para Santos®, nos cuidados direcionados a terminalidade os profissionais da salide devem
ter como recurso basico a comunicacao, visto que possibilita a melhoria no atendimento das

necessidades individuais dos pacientes e familiares.

De acordo com Theunissen et al.'® uma estratégia de suma relevancia para a pratica dos CP
¢ a comunicagdo. Quando subsidiada por uma relacdo de atitude, cooperacéo, sentimento e
sensibilidade, este instrumento é um importante impulsionador da relacéo entre profissional,

paciente e familia.

Kovacs® ressalta que a comunicacdo deve ser efetiva, harmoniosa e centrada nas
necessidades do doente, podendo favorecer o controle de desconfortos e minimizar o
sofrimento tanto do paciente quanto dos familiares. Corroborando com a autora, Pessini e
Bertachini'? especificam que a comunicac&o esta além de ouvir, ¢ estar atento ao que € dito
e a0 modo como é dito, identificando também o0s aspectos ndo verbais, trazendo mais

empatia ao ato de comunicar.

A comunicacdo é uma ferramenta indispensavel, pois através dela a equipe pode
proporcionar cuidado individualizado e de qualidade para que conflitos e ansiedades sejam
resolvidos ou minimizados e a autonomia, tanto do paciente quanto dos familiares, seja

preservada?l,
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Rosemberg?? acrescenta que o profissional de satde ja comunica alguma mensagem por
meio de sua presenca, mesmo que nao intencionalmente, pois a fala ndo é um meio
exclusivo de transmissdo de mensagens. A entonagdo da voz, o siléncio e as pausas

produzem algum sentido naquele que ouve.

Almeida?® menciona que a equipe de salide necessita aprender a ouvir e transmitir bem as
informacBes aos pacientes e familiares, visto que € o ponto principal dos CP. Uma
comunicacdo eficaz e clara é essencial, quer na fase de diagnostico, na comunicacdo de mas
noticias, na negociacao/discussao de opg¢des de tratamento e em muitas outras situaces

presentes no processo da doenca.

Apesar da relevancia de uma comunicacéo assertiva durante o processo de CP, Araujo, Silva
e Francisco?* citam que os profissionais da saude, que atuam cuidando de quem vivencia o
fim da vida, consideram a comunicacdo no processo de morrer um ponto critico em sua
atuacdo. Desse modo, preferem evitar o contato e a conversa com o0s pacientes e familiares,
apontando que ndo receberam preparo tedrico e tampouco suporte emocional para lidar com

o sofrimento e a morte de seus pacientes, no contexto da terminalidade.

Assim, buscar a compreensdo de familiares sobre os CP € considerar que seus referenciais
sobre esse termo carregam elementos do contexto no qual compartilham a vivéncia da

doenca, especialmente no tocante a comunicacao que circula nesse espaco.

De acordo com o estudo desenvolvido por Nunes e Rodrigues® a vivéncia dos familiares,
diante da realidade dos CP, apresenta a necessidade de uma reavalia¢do na forma de orientar
guanto a abordagem paliativa, ou seja, como as informac6es sdo transmitidas as pessoas.
Constatou-se que quanto mais os cuidadores compreendem acerca do tratamento paliativo,
melhor interacdo eles tém com o paciente, conseguindo auxilia-lo de maneira mais efetiva

na prestacéo da assisténcia durante o processo da doenca.

Ainda segundo os autores, a compreensdo dos objetivos dos CP, bem como o significado

dessa vivéncia atribuida pelos familiares e pacientes, as suas a¢des ou as suas interacdes é
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papel da equipe dos CP, pois através do entendimento desse modelo é possivel ter um

tratamento mais bem-sucedido.

Zimmermann et al.?® afirmam que o termo CP carrega um forte estigma, associado a
percepc¢do enraizada de pacientes e cuidadores de que sempre esté ligado ao fim da vida,

mesmo com a mudanca internacional dessa definicdo ha mais de uma década.

Sendo assim, € fundamental uma mudanca na maneira pela qual a abordagem paliativa é
retratada. E necessario assegurar uma compreensdo mais adequada do que ela representa e

envolve?’.

O objetivo geral deste estudo foi avaliar a compreensdo dos familiares de pacientes que
recebem CP sobre este tratamento. Os objetivos especificos foram correlacionar o tempo
em gue o paciente estd em CP e o entendimento do familiar acerca do tema, relacionar
escolaridade do cuidador com o entendimento acerca dos CP e verificar se a forma de

comunicagdo (maneira de abordar o tema) interfere no entendimento dos familiares.
METODOLOGIA

Participaram deste estudo 08 (oito) familiares de pacientes em CP atendidos no Centro
Estadual de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo (CRER), de ambos os sexos,
com idades entre 19 e 58 anos, nos meses de agosto a novembro, que assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

O instrumento utilizado na pesquisa foi a entrevista semiestruturada, elaborada pela
pesquisadora, contendo dados sociodemograficos e questdes relacionadas ao entendimento

dos participantes em relacéo aos CP.

Quanto aos procedimentos da pesquisa, inicialmente o projeto de pesquisa foi submetido a
apreciacio do Comité de Etica em Pesquisa Leide das Neves Ferreira. Apds sua aprovacio,
foi realizado busca aos pacientes em CP. A selecdo dos entrevistados deu-se por
conveniéncia. Solicitou-se a equipe da unidade que indicasse os pacientes em CP. Os
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familiares foram convidados para participar da pesquisa, sendo orientados a respeito da
mesma. Os familiares que aceitaram participar assinaram o TCLE em duas vias. Logo ap0s
esta etapa, foi realizada a entrevista. Posteriormente, houve a transcrigdo de todas as
entrevistas, buscando, assim, nucleos de sentidos a partir dos discursos dos participantes,
chegando a categorias e subcategorias. As categorias seguiram os critérios de exaustividade,

exclusdo mutua, pertinéncia, objetividade, fidelidade e produtividade.

A analise dos dados sociodemogréaficos foi realizada de maneira quantitativa e dos demais
dados coletados através da entrevista semiestruturada. Estes foram analisados por meio da
Anélise de Contetdo de Bardin que se refere, de modo implicito, na crenca de que a
“categorizacao (passagem de dados em bruto a dados organizados) ndo introduz desvios
(por excesso ou por recusa) no material, mas que da a conhecer indices invisiveis, ao nivel

dos dados em bruto”?8,

RESULTADOS

Os dados do questionario sociodemografico apontaram o predominio de familiares
entrevistados do sexo feminino e o grau de parentesco, a maioria filhas de pacientes em CP.
O nivel de escolaridade variou de ensino fundamental incompleto a ensino superior. Com
relagcdo ao tempo em que o paciente estava em CP, 50% tinham 2 (duas) semanas, 37,5% 1

(uma) semana e 12,5% 1 (um ano), conforme Tabela 1.

Com o intuito de manter o sigilo das informac6es dos participantes e facilitar a leitura das
tabelas e discussdes optou-se por identifica-los com a letra F, seguida pelos nimeros de 1 a
8.

Tabela 1: Dados sociodemogréficos

Nome Idade Sexo Parentesco Escolaridade Tempo de CP
F1 58 Feminino Filha Fundamental incompleto 1ano
F2 I 36 Feminino Neta Médio completo 1 semana
F3 53 Feminino Filha Fundamental incompleto 2 semanas

Braga CO, Machado CS, Afiune FG. A percepcéo da familia sobre Cuidados Paliativos. Rev Cient Esc Estadual de Saude
Publica “Candido Santiago” 2021;7:¢7000041.
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48 Feminino
47 Feminino
49 Masculino
47 Masculino
19 Feminino

Fonte: Elaboragdo propria.

Filha
Filha
Filho
Filho

Filha

Superior incompleto
Superior
Superior
Superior

Médio incompleto

1 semana
2 semanas
2 semanas
1 semana

2 semanas
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Os dados da entrevista semiestruturada foram analisados de forma qualitativa pela Anélise

de Contetido de Bardin?®, de acordo com as categorias, conforme os temas que emergiram

das respostas dos participantes. Os elementos foram classificados apds a identificacdo do

conteldo em comum, permitindo seu agrupamento.

Foram encontradas a partir das entrevistas as seguintes categorias: Intervencdes paliativas;

Conhecimento prévio; Reagdes a noticia; Reunido familiar; Conceito e Expectativa.

Dentro da categoria Conhecimento prévio houve duas subcategorias: Com informacdes e

Sem informacdes. J4 em Expectativa subdividiu-se em: Medidas de conforto, Melhora

clinica e Finitude, conforme apresentado na Tabela 2.

Tabela 2: Categorias e Subcategorias

Categorias Subcategorias n
Intervencdes paliativas - 4
Conhecimento prévio Sem informacdes 6

Com informacGes 2

Reacdes a noticia - 7
Reunido familiar - 3
Conceito - 6
Medidas de conforto 5

Expectativa Melhora clinica 2
Finitude 1

Fonte: Elaboragéo Prdpria.
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Na categoria Intervencdes paliativas os familiares citam alguns procedimentos que nao
seriam realizados, visto que o paciente estava em CP.

F3 “No caso se precisar de uma reanimagdo ndo serd feita... Eu lembro bem que ele disse
que qualquer coisa que for invasiva ndo sera feito nela, algum tratamento que a gente ver
que ndo vai melhorar o quadro... s6 causaria mais sofrimento”.

F5 “Tem muitas coisas que ele pode interferir, por exemplo.... se ver que a hemodialise
ndo vai resolver, s vai debilitar ela mais, ai ele tem autonomia pra impedir, esse tipo de
coisa, ele pode interferir”.

Observou-se, também, ddvidas com relacdo aos tipos de praticas, como demonstra a
seguinte fala:

F8 “Cuidado paliativo é uma inje¢do ou um medicamento, o que que é”?

No que se refere a categoria Conhecimento prévio de CP, a maioria dos participantes
encontrava-se na subcategoria Sem informacdes, ou seja, ndo tiveram contato com o
conceito de CP antes do seu familiar estar nesse processo.

F2 “Eu ndo tenho nogdo, tipo assim, eu estou aprendendo agora né”.

F3 “Uai, eu ndo tinha conhecimento de nada, era leiga, leiga mesmo, ndo tinha nog¢do do
que era paliativo”.

F6 “Nao, nunca tinha ouvido dessa forma ndo, o termo né”.

Apenas dois dos familiares entrevistados relataram ter conhecimento prévio do termo (Com
informacdes), sendo que uma delas tem formacdo na area da salde e a outra teve contato
com 0 conceito em outra instituicdo e, posteriormente, fez uma consulta na internet para
compreender melhor o assunto.

F8 “Parece que o pessoal ja encaminhou de (outra institui¢do de saude) pra ela ser estado
paliativo, quem me falou foi meu pai, que a moga falou pra ele, mas a gente ndo deixou no
comego”.

F5 “Eu era técnica. Entdo a gente ja sabia, orientava os pacientes, como fazia em casa”.

Quanto as Reagdes a noticia de CP fica evidente a dificuldade em receber tal noticia. No
entanto, alguns participantes demonstram que apesar da situagdo complexa compreendem a
necessidade.

F4 “Ndo foi facil, mas foi necessario, foi dolorida’.

Braga CO, Machado CS, Afiune FG. A percepcéo da familia sobre Cuidados Paliativos. Rev Cient Esc Estadual de Saude
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F5 “Ixi, muito dificil, (choro) acho que eu ndo vou superar nunca”.

F6 “E sempre dificil a gente receber essa noticia. A gente se mantém ali, mas sei que por
dentro eu ja estou bem desgastado...emocionalmente é um desgaste pra mim”.

F8 “Foi normal, tudo bem”.

Alguns familiares destacaram a importancia da Reunido familiar, seja para informar
melhor aos cuidadores acerca do quadro clinico do paciente e até mesmo no sentido do
acolhimento. De todos os entrevistados apenas um deles ndo teve a reunido como forma de
comunicacéo sobre CP.

F4 “Foi necessario. Eu achei que depois que ele explicou a situagdo, o caso dela, a gente
comegou a por os pés no chdo e ver o que era melhor pra ela”.

F6 “A reunido em si foi bem tranquila, a abordagem do médico também foi bem direta,
bem especifica... a comissdo foi muito acolhedora naquele momento” .

Outro ponto expressivo nos discursos foi o entendimento do Conceito de CP. O aspecto
mais evidente foi a relagdo do CP com o conforto do paciente.

F3 “Manter ela confortavel o mdaximo possivel, é dar conforto pra ela... é muito
fundamental esse cuidado agora’.

F6 “O cuidado paliativo é nessa dire¢do que o hospital ndo vai prolongar o sofrimento em
si, mas dar o cuidado que o paciente precisa, o conforto ali naquele momento, para que ele
consiga se recuperar na medida que o corpo responde”.

Também foi enfatizada a compreensdo de que o paciente ndo terd& mais uma melhora
significativa do quadro apresentado e até mesmo a percepc¢do da finitude do paciente foi
mencionada.

F5 “Cuidado Paliativo é aquele cuidado... geralmente designado a pessoas que ndo tém
mais volta, que ndo tem mais retorno daquele quadro que ele estd. E um remédio pra dor,
um curativo, é uma fisioterapia, esse tipo de coisa”.

F7 “Entdo a gente tem ciéncia que esse paliativo ela estd indo, mas com menos sofrimento,
mais humano, ao lado da familia, vai embora amanhg, igual o doutor fala, ela néo vai para
morrer, ela vai pra viver”.

Dentro da categoria Expectativa, os familiares apresentaram grande variabilidade em seus
relatos. Enquanto F2, F3, F4, F6 e F8 citaram expectativa relativa a conforto e qualidade de
vida (subcategoria Medidas de conforto), os participantes F1 e F5 demonstraram anseio

Braga CO, Machado CS, Afiune FG. A percepcéo da familia sobre Cuidados Paliativos. Rev Cient Esc Estadual de Saude
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para Melhora clinica do paciente e também identificaram estratégias de coping religioso.
Ja a fala de F7 indicou a perspectiva de uma morte no momento adequado (Finitude).

F3 “entdo o mais importante é dar o conforto pra ela né, ndao sentir dor, esta sendo muito
bem tratada como sempre e isso tranquiliza muito a gente”.

F1 “No coragdo da gente so pensa em melhora né, que ele vai ficar bom, que ele vai sair
dessa e entreguei nas maos de Deus”.

F7 “Que ela descanse no tempo dela, sem sofrer, ndo tem muito o que esperar, porque esta
em tratamento paliativo né, esta nos deixando. Que ela nos deixe recebendo o carinho da
familia e sem dor (choro)”.

DISCUSSAO

As caracteristicas sociodemograficas dos participantes deste estudo apontaram que ha um
predominio de mulheres como familiares e responsaveis pelo cuidado com o paciente, com
média de idade de 44,6 anos. Este dado corrobora com o que foi encontrado na pesquisa de
Melo, Rodrigues e Schmidt?, porém diverge no que diz respeito a questdo da escolaridade,
onde no referido estudo, os participantes tinham menor tempo de escolaridade. Segundo
Marques®® o papel de cuidador torna-se mais estressante nas mulheres do que nos homens,

predispondo-as a mais conflitos e problemas.

Com relacdo ao tempo em que o0 paciente esta em CP, nota-se que a maioria tinha pouco
tempo, 0 que pode ter ocorrido devido ao fato de que as entrevistas foram realizadas em um
momento atipico de pandemia. E importante salientar, ainda, que no contexto pandémico
0s servicos prestados pela instituicdo passaram por uma série de modificagdes, que pode ter

alterado as caracteristicas da populacdo e a quantidade de participantes.

Verificou-se, nesta pesquisa, que a quantidade de tempo em que 0 paciente encontra-se em
CP ndo interfere diretamente no entendimento do familiar acerca do tema, visto que a
participante cujo ente tinha a maior quantidade de tempo demonstrou pouca compreensao

do termo CP.

Quanto a escolaridade dos participantes da pesquisa houve uma variabilidade dos dados,

alguns com ensino superior e outros com nivel mais baixo. Tendo como ponto de vista 0s

Braga CO, Machado CS, Afiune FG. A percepcéo da familia sobre Cuidados Paliativos. Rev Cient Esc Estadual de Saude
Publica “Candido Santiago” 2021;7:¢7000041.



ISSN 2447-3405

JRESAP

Revista Cientifica da Escola Estadual de Satude Publica de Goi

“Candido Santiago”

-

16

discursos dos familiares, percebe-se, nesta amostra, que 0s participantes com grau de
escolaridade superior tinham mais informacdes acerca da tematica. Riedel et al.*! referem
que maior escolaridade sugere mais facilidade em procurar ajuda, lidar com problemas e
demonstrar as dificuldades no papel de cuidador.

No que se refere a analise dos discursos dos participantes, foi possivel observar na categoria
Intervencdes paliativas, que alguns dos cuidadores, a partir da internacdo do familiar,
tiveram nocGes em relacdo a terapéutica dos CP, como por exemplo a limitagdo do
tratamento considerado futil. Assim, como dispde a Resolucdo 1.805/2006 do Conselho
Federal de Medicina do Brasil (CFM)%* é permitido ao médico limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, em fase terminal, de
enfermidade grave e incuravel, respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal.

Apesar disso, outros familiares apresentavam davidas e discursos divergentes em relacéo
ao nivel de compreensao de CP, representando uma lacuna na comunicacao entre equipe e
familiar/cuidador. Como citado por Nunes e Rodrigues® fazer a familia compreender a
finalidade dos CP € papel da equipe multiprofissional, visto que por meio do entendimento

desse modelo de cuidado sera possivel ir a busca de um cuidar mais auténtico.

Fica evidente, também, a compreensdo do significado de ortotanasia, mesmo sem 0s
participantes citarem diretamente o termo, a esséncia dos discursos indica certo
entendimento diante da atuacdo da equipe. Conforme aponta Kovacs®® perceber a morte
como processo natural e uma etapa da vida, privilegia a chamada morte com dignidade, ou

seja, a ortotanasia.

Diante dos discursos de alguns participantes foi observado que houve uma predominancia
dos cuidadores que ndo tinham nenhum conhecimento prévio de CP, o que vai ao encontro
da pesquisa de Magalhdes et al.3* onde os resultados mostraram que os familiares

entrevistados ndo tinham nenhum contato com os preceitos dos CP antes da internacao.
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Em virtude disto, nota-se a necessidade de esclarecer a populacdo em geral acerca do
conceito de CP, com o intuito de afastar o estigma associado ao termo. Segundo
Zimmermann et al. 2° ainda hé a persisténcia da definicdo de CP como cuidados de fim de
vida para os pacientes e seus cuidadores, além do que a auséncia de uma comunicagdo

assertiva pode comprometer o enfrentamento da doenca®.

As reacdes apresentadas pela populacdo desta pesquisa frente a noticia de CP foram ligadas
a dificuldade em ouvir sobre o processo de adoecimento e, principalmente, ao progndstico
do paciente. E imprescindivel que as equipes olhem e atuem frente a estas reagdes, visando
ao alivio da angustia dos familiares. Os autores Francesconi e Goldim3 citam que o
sofrimento associado a ma noticia pode ser suportado quando ocorre um processo de

elaboracdo adequado.

Outro ponto a ser mencionado € a reunido familiar, que na instituicdo pesquisada acontece,
na maioria das vezes, com a presenca do médico geriatra e um ou mais componentes da
Comissdo de Cuidados Paliativos. O objetivo da mesma é informar aos integrantes da
familia em relacdo ao prognostico do paciente, esclarecer o conceito de paliacdo, sanar
possiveis duvidas, assinar o termo e se colocar disponivel para demais esclarecimentos no

decorrer da internagéo.

Alguns dos familiares apontaram a importancia da reunido para elucidar os aspectos ligados
ao quadro clinico do paciente, esclarecer sobre CP e, também, como forma de acolhimento.
Esta questdo torna-se de extrema relevancia, visto que aproxima a equipe do familiar. Tal

relacdo é essencial para gerar um vinculo de confianga com quem esta cuidando do doente.

Quanto a categoria Conceito, nos dados analisados constatou-se que a compreensdo dos
familiares estava muito relacionada ao cuidado e conforto, 0 que vem ao encontro da
definicéo proposta pela WHO? que atribui como a perspectiva de melhoria da qualidade de
vida, através da prevencdo e alivio de sofrimento. Foram levantadas também questdes

referentes a finitude e prognostico reservado dos pacientes.
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Ja em relacdo as expectativas, a maioria referiu desejo de que o paciente tivesse conforto
com os cuidados primordiais. Isto demonstra o anseio por um tratamento de qualidade,
mesmo que a possibilidade da finitude também esteja presente. Questdes ligadas a
espiritualidade sdo expostas pelos familiares como forma de esperanca de uma melhora

clinica do paciente.

Estes dados se aproximam ao que foi identificado por Magalhes et al.®*, onde as familias
buscavam apoio na religiosidade com o objetivo de trazer maior conforto e aceitagdo do

quadro clinico do paciente e, assim, minimizar o sofrimento.
CONSIDERACOES FINAIS

Através desse estudo verificou-se que a populacdo pesquisada ampliou bastante o
entendimento e obteve informacBes significativas sobre CP a partir da internacdo do
paciente e reunido familiar, o que foi verificado nas categorias Conceito e Reunido
familiar. Entretanto, as informacdes ainda n&o foram suficientes para esclarecer todas as

incertezas, visto que em sua maioria nao tinham nenhum contato anterior com o conceito.

Com relacdo as fragilidades deste estudo, entende-se que a amostra foi reduzida,
principalmente devido ao contexto da pandemia vivenciado neste ano, o que alterou toda a
rotina hospitalar, trazendo muitas mudancas, também, na populacdo estudada. Ndo sendo
possivel, dessa forma, coletar dados com familiares de pacientes que estdo apenas em

atendimento ambulatorial e que teriam mais tempo em tratamento paliativo.

Logo, faz-se relevante realizar mais estudos que possam aprofundar este tema, até mesmo
fazendo uma comparagéo entre o entendimento de familiares em curto e longo tempo de

CP, ampliar a populacéo pesquisada, avaliar o conceito de CP na populacdo em geral.

Assim, considera-se que a promogdo do conhecimento, comunicagdo efetiva e
conscientizacdo de familiares no processo de CP é indispensavel para a melhor conducao
das propostas da equipe e coesédo do tratamento.
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