76
ARTIGO ORIGINAL

Compreensao da familia do paciente oncologico sobre cuidados
paliativos

Comprehension of family members of cancer patients withregard to
palliative care

Ana Claudia Sangalt, Maria Helena Pintc?, Rita de Cassia Hell Mendonga Ribeiro

*Académica de Enfermagem da Faculdade de Medicina de S&o José do RicARMERPF

?Professora Doutora do Curso de Graduagdo em Enfermagem da Faculdade de Medicina de S&o José doARiERReto-F
3Professora Doutora do Curso de Graduagdo em Enfermagem da Faculdade de Medicina de S&o José doARikERReto-F

Resumo

Introducéo: Os cuidados paliativos se baseiam em uma filosofia que tem como prioridade o valor da dignidade do individuo.
caso de neoplasias malignas deve-se compreender a importancia do cuidar ao invés dsacgi@aqualidade de vida do
paciente e da familia. Estabelecer uma boa comunicacao e trazer o familiar para fazer parte do cuidado do paciente € consid
sabendo que nesse momento € preciso obter for¢a e vontade para ajudar o paciente que estéd em f&@3kjédirnirastudo
buscou apreender a compreensao dos familiares dos pacientes oncolégicos sobre a modalidade de cuidad@apal&tites.

e Métodos: Trata-se de estudo de abordagem qualitativa. Participaram oito familiares que acompanhavam os pacientes qt
encontravam internados no Servi¢o de Cuidados Paliativos de um hospital de ensino do interior de Sdo Paulo. Os dados f
coletados no periodo de setembro a mar¢o de 2012/2013, por meio de entrevistas e utilizou-se analise d&kEsutadds:
Identificaram-se as categoriisao do familiar sobre cuidados paliativos, Importancia do acompanhamento f&aiti@pcao do
familiar sobre a equipe de cuidados paliativos e dificuldades enfrentadas. Os familiares compreendem o significado de cuid
paliativos, mas projetam a expectativa de vida do paciente, ressaltando a importancia do “estar ao lado”, como uma experit
Unica de confidencias e emog06es, na qual a simpatia e o bom humor da equipe de cuidados permeiam os cuidados prestad
dificuldades enfrentadas pelo familiar giram em torno de falta de tempo para si proprio, o cansaco fisico e a saudade de
Concluséo: Este estudo possibilita uma reflexdo sobre a atuagédo da equipe multiprofissional junto ao familiar de um pacie
oncolégico em cuidados paliativos, no processo de evolucao do cancer e finitude.

Descritores:Oncologia; Cuidados paliativos; Familia.

Abstract

Intr oduction: Palliative care is based on a philosophy that prioritizes the value of the indiwidigaity In the case of malignant
neoplasms, there must be an understanding of the importance of caring rather than curing, aiming at the quality of life of bott
patient and its familyEstablishing good communication and bringing the family to participate into the patient care is significant
once it is necessary strength and will to help terminal pat®bjsctive: The study sought to capture the understanding of family
members of cancer patients with regard to palliative @atients and methodsThis study is a qualitative study with a sample of
eight family members, who accompanied the patients admitted at the Servigo de Cuidados Paliativos (Palliative Care Unit)
teaching hospital in the inland of S&o Paubkit&We collected data through interviews from September 2012 to March 2013 and
we used the analysis of ContdRésults:We identified the following categories: Fam#yiew regarding palliative care; Importance

of the accompaniment by a family member; Perception of the relative about the palliative care team; and the difficulties facec
family members. Family members understand the meaning of palliative care. HalWwey@roject the patientisfe expectancy
emphasizing the importance of “being by their side” as a unique experience of confidences and emotions. The friendliness
good humor of the palliative care team are part of the care itself, and the difficulties faced by the family encompass the lack of t
for oneself, physical exhaustion, and homesickn@eaclusions: This study allows a reflection over the actions taken by the
multiprofessional team along with family members of cancer patients undergoing palliative care regarding the process of
cancer evolution, as well as the end-of-life care process.

Descriptors: Medical oncology; Palliative care; Family
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Introducéo Tendo em vista, o significado de cuidados paliativos atribuido
A modalidade de cuidados paliativos vem desempenhando pelo familiar como objeto do estudo, esta pesquisa objetiva
papel preponderante na assisténcia aos pacientes com doeagasender a compreensdo dos familiares dos pacientes
gue ndo respondem ao tratamento curativo, na medida em gneoldgicos sobre a modalidade de cuidados paliativos.
valoriza aspectos multidimensionais, humanizando o olhar da
equipe de saude. E tradicionalmente objeto de acdo nas a@asuistica e Métodos
de doencas crénico-degenerativas e neoplasias, e que caudamte do aspecto subjetivo da proposta do estudo, trata-se de
sofrimento intenso as pessoas acometidlas uma pesquisa descritiva, de natureza qualitativa. Optou-se pela
Cuidados paliativos consistem na assisténcia por equiglgordagem qualitativa por pretender um melhor entendimento
multidisciplinar que objetiva a qualidade de vida do pacientesebre as situagdes e sentimentos vivenciados pela familia do
seus familiares, diante de uma doenca sem possibilidadepdeiente oncoldgico no ambiente de cuidados paliativos.
cura, por meio da prevencao e do alivio do sofrimento. E ureestudo foi desenvolvido em um hospital de ensino do noroeste
assisténcia que tem como prioridade o valor da dignidade diw Estado de S&o Paulo, considerado um dos hospitais gerais
individuo e engloba os seguintes principios: (1) afirmar a vidala regido que mais atende pacientes com c&iéar de prestar
encarar 0 morrer como um processo normal; (2) ndo apressssisténcia a populacdo conveniada ao Sistema Unico de Saude
nem adiar a morte; (3) procurar aliviar a dor e outros sintomg&JS) e convénios de salude privados, a instituicdo serve de
angustiantes; (4) integrar os aspectos psicologicos e espiritiapo de ensino para os cursos de Graduac¢do em Enfermagem
nos cuidados do paciente; (5) oferecer um sistema de apeibedicina, e cursos deuxiliar e Técnico de Enfermagem.
para ajudar os pacientes a viver ativamente tanto quaferece também o0s servicos de equipes multiprofissionais
possivel até a morte; (6) disponibilizar um sistema de apoio pamnstituida de Médico, Psicélogo, Enfermeiro, Fisioterapeuta,
ajudar a familia a lidar com a doenca do paciente e com o Jemapeuta Ocupacionafssistente Social, Nutricionista e
proprio luto; (7) Oferecer abordagem multiprofissional para d&onoaudiologoA instituicdo apresenta um servico de cuidados
prioridade as necessidades dos pacientes e familiares, incluipdbativos, localizado no 3° andar SUS, constituido de 11 leitos
acompanhamento no luto e (8) Melhorar a qualidade de vidaxclusivos para pacientes em cuidados paliativos e de
influenciar positivamente o curso da doéhta profissionais capacitados para atender os pacientes e seus
Neste momento vivido pelo paciente e familia, a qualidade fianiliares.
atencao que a equipe de salde dedica a familia, objetiva ajRira inclusdo dos sujeitos da pesquisa, consideraram-se 0s
la a enfrentar 0 medo, angustia, ansiedade e sentimentogritérios: ser cuidador familiazoncordar em participar do estudo,
perdas com a proximidade da morte do ente querido. O dialdgo idade igual ou acima de 18 anos, ambos o0s sexos, ndo
entre os profissionais de saude, o paciente, e familiares favorapeesentar déficit de cognicdo e estar acompanhando o seu
um relacionamento de confianca e perspectiva de bofasniliar internado no servico de cuidados paliativos. Para
resultados na qualidade da assisténcia. O profissional da sdddalizar os participantes, foi realizada uma busca nos
precisa saber ouyviestar presente e ter empatia com o pacienpeontuarios do setor de cuidados paliativos, para verificar quais
e familiares. Desta forma, tanto paciente e familia quantopacientes tinham diagndstico de canchi@o houve
profissional se fortaleceréo e poderao encontrar a melhor foragendamento de dias e horarios para realizar as entrevistas.
para solucionar os problemas advindos do avanc¢o da doenégés a localizacdo dos pacientes, realizaram-se as entrevistas
tratament®). Isso é principio de humanizacao da assist&hciacom os familiares selecionados, que foram gravadas, com a
indispensavel nos cuidados paliativos. anuéncia e assinatura dermo de Consentimento Livre e
Nas doencas como nas neoplasias malignas, o profissional déselarecido.
ter um olhar humanizado e compreender a importancia do cui@aestudo foi composto por oito familiares que atenderam ao
ao invés do curarvisando qualidade de vida do paciente e daitério de saturacdo das falas, ou seja, no momento que 0s
familia®. A familia € entendida como uma instituicdo social quepntetdos das entrevistas passaram a ser repetitivos
guando um de seus integrantes adoece, 0s outros membrassiderou-se o término da fase de coleta dos dados.
reoilganizam no ciclo familigcumprindo uma de suas funcdesAs entrevistas individuais foram realizadas no hospital, em um
gue é a de oferecer um sistema de apoio nos momentos de diaggwr reservado no préprio setentre os meses de setembro
Isto € percebido com os acompanhantes dos paciente2012 a marco de 2013, com duragdo média de 20 a 30 minutos.
hospitalizados que se revezam para se manterem ao ladAAdesquisadora seguiu um roteiro de entrevista com dados de
familiar. Diante do prognéstico de morte, reconhece-se queildéntificacdo (sexo, idade, estado civil, grau de parentesco,
interrupcdo da normalidade e cria-se a necessidade de mdigido, procedéncia e ocupacdo) e as seguintes perguntas
suporte profissional as necessidades fisicas, emocionaisoeteadoras: O que o Senhor (a) entende por cuidado paliativo?
espirituais dos familiarés Assim, € muito importante a O que deve ser feito para o paciente em cuidado paliativo? Qual
participacdo da familia no cuidado dos pacientes em faseélgua opinido sobre a presenca do familiar ao lado do paciente
finitude da vida e é funcéo da equipe de salde introduzi-la @m cuidado paliativo? O Senhor (a) enfrenta alguma dificuldade
planejamento da assisténcia ao pacieitenclusdo desses no cuidado do paciente? Os relatos dos informantes foram
familiares no planejamento da assisténcia € um doayistrados pela entrevistadora com auxilio de um gravador
pressupostos do cuidado integtal lapis e papel, certificando-se em seguida, juntamente com os
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entrevistados, da veracidade do que havia sido dito. dizer com clareza, dizendo de forma simples o que pensava:
O projeto da pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica ¢@uidados que para medicina ndo tem jeit¢F1); “E um
Pesquisa da Faculdade de Medicina de Sdo José do Rio Paialado especidl (F2); “[...] vao fazer de tudo pra ela
parecer h 35599 e, durante todo o processo de producao doglhorar. (F3); “Eu penso assim € UTI ndo é UTF4); “[...]

dados foram obedecidas rigorosamente as diretrizes da pesquismdo ndo tem mais solu¢ag-5); “[...] fazer tudo que pode

com seres humanoatendendo as normas da resolucdo CNfazer pra ele”.(F6); “[...] dar um pouquinho de conforto, um
466/2012, com a apresentacdo prévia dos objetivgmuquinho de dignidade(F8).

procedimentos do estudo e garantia de anonimato admaioria entende a condicdo do seu familiar e consegue relatar
participantes, que foram identificados pelo nimero da entrevistam poucas palavras a situacao, exceto F3. Os familiares
As entrevistas foram analisadas, segundo a técnica de andigaressam a ambiguidade de sentimentos, pois, embora sabendc
de contelido proposta por Baréfinque considera essa analisala complexidade da situacdo de salude do paciente e da
um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes que utilzpossibilidadede cura, projetam a expectativa de que ele
procedimentos sistematicos, objetivos e descricdo do contep@domaneca vive?.,

das mensagenAs fases da analise de conteldo constituiran® familiar ao ver seu ente no setor de cuidados paliativos, relata
se em: pré-andlise; organizagdo das entrevistas; exploracdadmsperanca de que o paciente seja tratado da melhor forma
material: realizacéo da codificacdo em temas, identificacdo gasssivel, expressando os seus desejos voltados para a
categorias: tratamento dos resultados obtidos, inferénciaaisfacdo das suas necessidades nao so fisicas, como
interpretacdo. Da analise emigam quatro categoria¥isdo emocionais e espirituaif\s principais manifestacdes ou

do familiar sobre cuidados paliativos; Importancia dintencdes relatadas pelos familiares for&@ram por ele”.
acompanhamento familiar; Percepg¢éo do familiar sobre a equ{pé); “Cuidar muito bem”. (F3); “Quando ela esta com dor

do cuidado paliativo e Dificuldades enfrentadas. logo elas vem dar medicac&o(F4); “Sempre que a gente
chama elas vem’(F5);“Sempre bem cuidado, limpinho(F6).
Resultados e Discussao Essas atitudes revelam uma boa comunicacdo entre os

Para melhor compreenséo do sentido dado pelo faypiéieaa profissionais da enfermagem e familiares. Outro estudo destaca
responsabilidade de cuidar de um familiar com céncer semue, se os profissionais da enfermagem conseguirem obter uma
possibilidade de cura, as caracteristicas dos participantesbda comunicacao com a familia de pacientes criticos, a equipe
estudo sdo: E1, esposa, 37 anos, religido evangélica, reside dersadde podera disponibilizar um melhor cuidado, despertando
0 paciente, ajudante de cozinha; E2, esposa, 66 anos, religidgdentimento de confianca, seguranca e satisfacdo entre
catolica, reside com o paciente, do lar; E3, esposa, 50 am;iente e equipe de sali@iepois a comunicacéo verbal ou
religido catolica, reside com o paciente, lixadeira de moveis; E¥§o verbal é considerada o alicerce para o bom relacionamento
filha, 26 anos, religido evangélica, ndo reside com o pacientgerpessoal no processo de terminalidtéde

faxineira; E5, esposa, 67 anos, religido catdlica, reside com o

paciente, do lar; E6, filha, 44 anos, religido catdlica, ndo resibhepor tAncia do acompanhamento familiar

com o paciente, do lar; E7, filho, 53 anos, religido catolico, n@importancia de se ter um familiar presente, € considerada
reside com a paciente, servente de pedreiro; E8, filha, 66 aramno um referencial da atitude e sentimentos do packente.
religido evangélica, reside com o paciente, lavadeira. ideia de estar ao lado do familiar nesse momento proporciona
Dos oito informantes, sete eram do sexo feminino e apenas umsentimento de realizacio pesstalmportante ter alguém

do sexo masculindA idade variou entre 26 e 67 anos. Osom ele aqui”. (F2); “Ela se sente bem tendo uma de nos aqui
acompanhantes familiares variaram em duas categorias, sefadindo dos netos, dos filhos(F3); “Eu acho que eu passo
guatro esposas e quatro filhos. Em relagdo a profissdo comuita tranquilidade pra ele”(F5);“Quando a gente conversa
fonte de renda, cinco eram empregados e trés trabalhavanelase emociona’(F6); “Ele ndo fala, mas o inconsciente dele

lar. sabe que eu estou ai". (F1);“Ele fica feliz, quando alguém

O fato de a maioria dos informantes serem do sexo feminioleega ele transmite uma alegrigF6).

corrobora os dados encontrados na literafufigura feminina  Os relatos sobre o anseio de querer estar sempre com o paciente
€ eleita para o cuidado ou para acompanhar o doente em virtdéenodo que ele nado fique sozinho, as emocgdes familiares vividas
dos parametros culturais enraizados, que consideram a atividaelgsa fase, sendo uma mistura de alegria e tristeza decorrente
de cuidar uma atribuicdo natural da mufer da proximidade da falta do ente querido e as sensagdes
A partir das quatro categorias tematidésio do familiar sole  manifestadas por meio da convivéncia, demonstram que a
cuidados paliativosImportancia do acompanhamentopresenca de um familiar proporciona vivéncias Unfssim, o
familiar; Percepcéo do familiar sobre a equipe do cuidadéamiliar, ao ser informado da situacdo terminal de seu ente
paliativo; eDificuldades enfrentadagmiciou-se a compreenséo querido, toma para si, desde a descoberta da doenca até os
de que os familiares expressam de maneira Unica sua sensaftioos momentos, a dor e o sofrimento, de modo que ambos

de estar vivendo esse periodo ao lado do paciente. compartilham experiéncias, dividem confidéncias e emétoes
Ao estarem ao lado do paciente, os familiares identificam
Viséo do familiar sobre cuidados paliativos. sentimentos expressados por meio de palavras e, até mesmo,

No momento de definir Cuidados Paliativos, a maioria ndo salpiar atitudes e expressdes, proporcionando-lhes momentos que
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estimulam sua permanéncia Alfamilia, além de dar apoio ao mulher ser amiga, tudo. As vezes ndo sobra tempo pra mim”
paciente, oferece dados necessérios para um melhor cuiddgi); “O duro € ficar indo e vindo... Eu sinto dificuldade a
pois decodificam os gostos, manias e expressées dos paciemvé®”. (F2); “As vezes tava sem dinheit (F4); “Tenho
gue ndo se comunicam verbalmente. Essas informag¢6es ddonido muito mal” (F5);“Sinto falta da nossa casa{F2).A
essenciais para o planejamento da assisténcia ao pacientdagnilia, com um de seus membros doente, sofre alteracdes no
cuidados paliativd8. O relacionamento familiar de confiangaseu modo de vivetendo varias consequéncias como isolamento
construido antes do diagndéstico da doenca avancada passaal, desgaste fisico, emocional e perda do convivio familiar
ser permeado pela dependéncia e apEgma-se necessario A necessidade do cuidado domiciliar gera mudancgas na rotina
entdo, entender a familia como um sistema, diagnosticar sdasamilia, muitas vezes o excesso do cuidado limita as atividades
problemas de salde, seus meios para enfrentar os problenasssoaisA falta de apoio emocional e profissional aumenta o
identificar os suportes sociais comunitérios disponiveis paraixel de cansaco e estresse, gerando isolamento, inseguranca e
obtencdo do seu bem-estar e qualidade de vida, pois a fangla@ocupacdées).
também necessita de cuidados que vao além dofisico Durante o tratamento paliativo se faz necessaria a presenga de
Em um estudo realizado no Chile com pessoas significativasuda familiar junto ao paciente, para que ele se sinta seguro, 0
pacientes falecidos, associou-se a qualidade do processajage auxilia no seu enfrentamento, além de proporcionar ao
morrer com a preocupacao do profissional com relagao ao famif@amiliar experiéncia para aprender como cuidar e colaborar na
e a sua permanéncia no momento da rfitrte assisténcia. Para se ter uma assisténcia de qualidade, deve-se

compreender e diagnosticar a estrutura familiar dentro do seu
Percepcéo do familiar sobre a equipe de cuidados paliativos. contexto, sendo que os arranjos familiares sdo muito
Durante as entrevistas, os informantes fizeram algumimfluenciados pelas mudancas sociais, econémicas e culturais.
observacgdes sobre o servico de cuidados paliativos, seftifoa assisténcia integral engloba compreender o contexto
que os relatos foram criticas positivas, expressando gratid&awniliar do pacient®. Os familiares devem ser informados sobre
respeito, comentando sobre os servigos prestados, simpatia@oenca, sobre a condi¢do real do paciente, incluindo
boa comunicacdo e o cuidado fornecitfQuando ela esta ativamente o familiar no cuidado principalmente emocional do
com dorlogo elas vem dar medicacgéo, aqui elas conversampaciente. Para isso, toda a equipe de profissionais do servi¢co
(F4);“As enfermeiras sdo um amar(F5);“As enfermeiras sdo de cuidados paliativos deve ter o compromisso com a educacgéo
pessoas assim, que tratam o paciente com.arAgente pode desses familiares, fornecendo informag6es de forma proativa,
ver que aqui elas conversam, brincam com ele... Eu nuncandividualizada e compreensivel, projetada para o atendimento
elas mal humoradas(F6);“A compreenséo dos enfermeirosdas necessidades desse fantifiaporque o familiar cuidador
comigo é diferente”(F8). também precisa ser cuidado.
Embora a equipe de cuidados paliativos seja composta por uma
equipe multidisciplingmota-se que os informantes destacam@onclusdo
atuacdo dos profissionais da enfermagem. Isto pode &ste estudo mostrou que os familiares conseguem compreender
explicado pelo tempo de permanéncia ao lado do paciente edsignificado de cuidados paliativos, mas, ao mesmo tempo,
familia e pelo maior nimero de profissionais da enfermagerojetam a expectativa de sobreviva do paciente, esperando
envolvido nos cuidados. Em estudo realizado com enfermeirgsie hospitalizado, o doente seja tratado melhor do que em casa,
no estado da Paraiba, em 2012, constatou-se que os desabas possibilidade de realizar seus desejos ou intengdes, na
vivenciados com os pacientes em cuidados paliativos diaesperanca de auxilio divino e da equipe.
da dor e sofrimento, angustia e depressdo, as vezes @®gervou-se que estar ao lado do familiar doente em cuidados
incompreensiveis e que a comunicacao é uma das habilidgo@gativos, proporciona um sentimento de realiza¢do pessoal,
gue o enfermeiro deve empregar para o cuidado integraldentificando sentimentos, atitudes e vivéncias Unicas de
humanizado, principalmente com o paciente em fase terminanfidéncias e emog8es. Os familiares percebem o apoio da
para estabelecer uma acgéao efetiva cont'éles equipe de enfermagem dos cuidados paliativos, e os caracterizam

A equipe precisa transmitir seguranga, compreens&mmo pessoas simpaticas, bem humoradas e prontas para

carisma, atencao e estabelecer uma boa comunicacao, pois,assederProfissionais de outras areas ndo foram mencionados.
deixa a familia mais confiante e confortavel com a situagéo. Ms dificuldades enfrentadas pelo familiar que acompanha o
cuidado ao cliente com cancer avancado hospitalizado, geciente giram em torno da falta de tempo para si proprio, 0
familiares valorizam o cuidado de enfermagem desenvolvidansaco e saudade de casa.
com bom humareficiéncia, agilidade, dedicacdo, carinhoEste estudo possibilita refletir sobre a atuacdo da equipe
atencdo e empatia, em especial, diante da possibilidade de tratartiprofissional, junto ao familiar de um paciente oncoldgico
se de um momento de despedida do seu ente g&&rido em cuidado paliativo. Equipe esta, que deve apoiar esse familiar

no processo de evolucéo da doenca e finitude de forma integral.
Dificuldades enfrentadas. Para isso € necessario considerar a dimensao espiritual do
Os relatos sobre dificuldades sdo frequentes, mostrando defsdliar, conhecer sua visdo de mundo ou cultura a que pertence,
necessidades basicas até as que interferem em seu meio s@zedh, abordar a esperanca e o enfrentamento da doenga.
cultural e econdmicdE uma carga muito pesada ser mae, seEste estudo inclui um pequeno nimero de participantes. Os
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