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ACOMPANHANDO PACIENTES EM CUIDADO PALIATIVO -
OPINIAO DE FAMILIARES
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A Enfermagem possui longa histéria de cuidados centrados na pessoa e na familia.
Nestas vivéncias, uma das realidades mais dificeis € que, apesar de nossos melhores
esforcos, alguns pacientes morrerdo. Embora ndo possamos alterar esse fato, podemos
ter acoes significativas e duradouras que vao interferir na maneira que o paciente vive
até morrer, o modo pelo qual a morte acontece e as vivéncias da familia em relacdo a
este momento. Atualmente existe um grande esforco em modificar a cultura dos
cuidados na fase terminal, entendendo que existem diferencas na percep¢ao de
pacientes, familiares e profissionais de satide quanto ao modo de vivenciar o fim da
vida. Este esfor¢co tem sido evidenciado como uma drea de estudos emergente
denominada cuidado paliativo, o qual visa aumentar a qualidade de vida de pacientes e
suas familias que enfrentam problemas associados a doencas que ameacam a vida. E um
termo que tem sido adotado para os cuidados necessarios em fim de vida e em
contraposi¢cdo a morte ritualizada nos hospitais dos grandes centros urbanos. Representa
alternativa contemporanea a ritualizacdo da morte, tendo como meta o prolongamento
da vida com qualidade. Caracteriza-se como um campo de atuag¢do das Ciéncias da
Saude que envolve conceitos das Ciéncias Humanas. No passado, as sociedades ditas
primitivas relacionavam-se com seus mortos e ritualizavam a passagem para outra fase
da vida, o que nem sempre € possivel nas sociedades ocidentais contemporaneas. O
reconhecimento de insercdes culturais diferenciadas em uma mesma sociedade supde

que existe um encontro entre diferentes culturas e valores, no cendrio do hospital, em
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torno dos temas da dor e da morte. Cuidado paliativo € uma abordagem que aumenta a
qualidade de vida de pacientes e suas familias que enfrentam problemas associados a
doencas que ameagam a vida. Propde-se a identificar precocemente e tratar a dor e
outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais que acometem pessoas no final da
vida, com o objetivo de prevenir e aliviar o sofrimento. Neste momento, o enfoque
terapéutico é voltado para a qualidade de vida, o controle dos sintomas do doente e o
alivio do sofrimento humano integrado pelo caréter trans, multi e interdisciplinar dos
cuidados paliativos. Implica também a estruturacdo de uma rede de atencio a saide que
€ incipiente em nosso pais, especialmente para as classes menos favorecidas. No Brasil,
a introducdo de politicas de humanizacdo nos hospitais estd representada pela Politica
Nacional de Humanizacdo da Assisténcia a Saude, do Ministério da Satde. Tal politica
estabelece em suas diretrizes e metas a qualificacdo e humanizacdo da atencdo a satde,
buscando assegurar o vinculo entre usudrio e servico, caracterizado pelo acolhimento e
responsabilizacdo dos profissionais que atuam nas equipes. Esta politica tem como meta
contribuir para o desenvolvimento de praticas democraticas de saide. Assim, cuidados
paliativos objetivam a melhoria na qualidade de vida de pacientes e seus familiares
através da humanizacio, da aplicacdo de principios epidemioldgicos, cientificos e de
gestdo no tratamento de informagdes, na educagdo para a saide e na administracdo de
cuidados. Ressaltamos, também, que a orientacdo e o concurso dos familiares e da
comunidade, em seu contexto social, sdo fatores importantes no cuidar e no alcance do
equilibrio psico-emocional indispensdvel a manutencdo da vida compartilhada e digna.
A hospitalizacdo em fim de vida € necessaria quando € impossivel para as familias
manterem, por tempo indeterminado, um doente em casa. Principalmente quando a
autonomia e a independéncia motoras do paciente estdo seriamente comprometidas,
quando ndo conseguem suportar e assistir ao sofrimento de uma pessoa querida ou
quando ha necessidade de recursos especializados para manuten¢do da vida. Morrer
acompanhado pela familia assegura que uma determinada sociedade cultiva este valor
como primordial. O paciente terminal como um ser que experienciard o morrer
necessitard de alguém que esteja junto a ele. A familia, que tem papel fundamental
durante o processo da doenca, também necessita ser assistida, pois hd um
compartilhamento de emogdes entre seus membros que pode chegar a aceitacdo desta

realidade e, inclusive, da morte. Deste modo, € necessario também implementar praticas



voltadas ao cuidado das familias que tenham pessoas fora de possibilidade de cura.
Atuando como professoras e académicas no Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA), hospital de ensino da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, com 723
leitos, percebemos a necessidade de criacdo de ambientes de atencdo e estudo em
cuidados paliativos. A idéia de organizar unidade de internac@o que reina os pacientes
que necessitam de cuidados paliativos motivou este estudo. Por isso, entendemos que é
necessario conhecer a opinido das familias sobre a experiéncia de acompanhar um
paciente adulto internado, fora de possibilidade de tratamento, para saber o que esperam
do atendimento da equipe de saide, bem como o que poderia ser melhorado no
ambiente hospitalar para ajudar nesta situacao. Trata-se de estudo de caso coletivo, com
abordagem qualitativa tendo como propésito estudar as caracteristicas de uma
populacdo. Esta € selecionada por entender que por meio dela é possivel melhorar o
conhecimento acerca de um determinado assunto, no caso, o universo das familias que
vivem em situacdo de hospitalizacdo de um de seus membros por doenga terminal.
Foram entrevistadas dez familias escolhidas aleatoriamente. A coleta de informacdes foi
realizada através de entrevista semi-estruturada. Tendo em vista a complexidade do
tema, elaboramos as questdes de pesquisa de modo que ndo ficasse evidente a situacio
de saide dos pacientes, considerando o impacto que tais afirmacdes poderiam causar
nos entrevistados. As entrevistas foram realizadas a partir das seguintes questdes
norteadoras: Fale sobre a experiéncia de acompanhar um familiar internado no hospital.
O que vocé espera da equipe de satide? O que os profissionais poderiam fazer para
ajudar a enfrentar esta situacdo? O que poderia ser melhorado no ambiente do hospital?
As entrevistas foram transcritas e os resultados analisados segundo o referencial de
Minayo, visando organizar os relatos e construir as seguintes categorias de andlise: o
atendimento da equipe multiprofissional (qualidade dos cuidados prestados, presenca e
atuacdo da equipe multiprofissional), a vivencia familiar da perda (as mudangas que a
doenca acarreta, a colabora¢do da familia) e o ambiente do hospital (mudangas nas
rotinas e planta fisica). Os entrevistados relataram, como pontos positivos no
acompanhamento do familiar hospitalizado: atencdo da equipe; atendimento pelos
enfermeiros; bom humor da equipe; explicagdo dos médicos quanto a evolugdo da
doenca; prevencdo de ulceras de pressdo; equipe € solicita e esclarece duvidas da

familia; equipe anima a familia; os profissionais ndo cobram pelo servico prestado;



familia recebe instru¢des; unido da familia; acompanhar o familiar € um aprendizado;
atendimento na emergéncia; banheiros e limpeza do ambiente. Os pontos negativos
descritos foram: demora da consultoria pela equipe; demora da equipe para definir a
conduta, mas quando definem, querem que a familia tome uma decisdo rapidamente;
horério de visita; espera pelo atendimento da equipe; medo de chegar na emergéncia e
ndo ter vaga; familia ndo recebe instrugdes; atendimento mecanizado; indiferenca da
equipe quanto as solicitagdes da familia; demora no atendimento da equipe durante
passagem de plantdo; dificuldade de transmitir a noticia para outro familiar; visitas
freqlientes ao hospital que estressam a familia; mudanca do estilo de vida; receio de
incomodar os funcionérios pedindo favores; desgaste emocional dos familiares; falta de
preparo da familia; desunido da familia; falta de apoio dentro da familia; gastos com
alimentagdo/transporte; medo de o paciente falecer quando o familiar estd
acompanhando; falta de privacidade; distancia do banheiro em relagdo ao quarto;
limpeza do quarto; dificil acesso ao hospital. Quando indagado sobre o que os
profissionais poderiam fazer para ajudar a enfrentar esta situacao, obtemos as seguintes
respostas: convidar a familia a participar do cuidado ao paciente; trazer a familia para
junto do paciente; instruir os familiares sobre como lidar com o paciente em fase final;
conduzir o fortalecimento da familia; médicos devem ter uma linguagem menos técnica
ao falar com a familia; maior envolvimento equipe-familia; inclusdo da equipe de
psicologia no acompanhamento da familia, trabalhando a questao da morte; inclusio de
terapia em grupo com familias; apoio espiritual para a familia; cuidados da equipe com
prevencdo de escaras, higiene oral e conforto do paciente. Quanto ao ambiente
hospitalar, as familias destacaram alguns pontos que deveriam ser modificados: auxilio
alimentacao/transporte para acompanhantes; coloca¢do de poltrona mais confortdvel
para o familiar passar a noite; instalacio de cozinha para as familias; auxilio
odontoldgico para os pacientes; criacdo de drea de lazer e de repouso para as familias;
instalacdo de banheiro com chuveiro para as familias e nos quartos para os pacientes, ou

mais préximo do quarto; condi¢des de trabalho melhores para as enfermeiras.

Descritores — cuidados paliativos, cuidadores, hospitalizacdo.

Area tematica — Processo de Cuidar em Sadde e Enfermagem.





