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RESUMO

O presente estudo objetivou compreender as repercussoes dos cuidados paliativos na perspectiva de familiares de pacientes
durante o periodo de internagao hospitalar. Trata-se de um estudo transversal descritivo com abordagem qualitativa e explo-
ratoria. O procedimento metodolégico utilizado nesse estudo compreendeu na realizagdo de entrevistas semiestruturadas
com familiares de pacientes em cuidados paliativos internados em um hospital de referéncia em reabilitacao e readaptagao da
cidade de Goiania/GO. Os critérios de inclusao foram: Familiares de pacientes em periodo de internagao com condigoes para
dar entrevista e com idade superior a |18 anos.Ja como critérios de exclusao, ndo foram pesquisados familiares que referiram
diagnéstico de algum transtorno psiquiatrico e menores de |8 anos. A andlise das entrevistas se baseou na perspectiva da
Teoria Fundamentada nos Dados.Apos a transcrigao e posterior andlise das entrevistas, as categorias explicativas que surgi-
ram dos discursos das entrevistadas foram: |) Causa da internagao e nogao de cuidados paliativos; 2) Abordagem da equipe
e adesao dos familiares; 3) Fragilidades e potencialidades da equipe; 4) Dificuldades e expectativas. Os resultados obtidos
permitem concluir que a percepgao dos familiares em relagao a equipe de cuidados paliativos € da existéncia de lacunas e
dificuldades por parte da equipe em assistir de forma adequada e emancipatoria os pacientes e familiares, ndo comtemplando
os objetivos do tratamento proposto. Foi possivel compreender os anseios dos usuarios e as fragilidades da equipe.Tal fato
pode contribuir para o planejamento de estratégias futuras, visando melhorias na assisténcia da equipe de cuidados paliativos.
Palavra-chave: Cuidadores; Cuidados paliativos; Familia.

ABSTRACT

The present study aimed to understand the repercussions of palliative care from the perspective of relatives of patients
during the period of hospitalization. It is a cross-sectional descriptive study with a qualitative and exploratory approa-
ch.The methodological procedure used in this study included semi-structured interviews with relatives of patients in
palliative care hospitalized at a referral hospital in rehabilitation and rehabilitation of the city of Goiania / GO. Inclusion
criteria were relatives of patients in the hospitalization period in conditions to interview and aged over |8 years. Al-
ready as exclusion criteria, no family members who reported diagnosing a psychiatric disorder and under the age of
18 were searched. The analysis of the interviews was based on the perspective of the Theory Based on the Data. After
transcription and subsequent analysis of the interviews, the explanatory categories that emerged from the interviewe-
es’ discourses were: |) Cause of hospitalization and notion of palliative care; 2) Team approach and family support; 3)
Team weaknesses and potentialities; 4) Difficulties and expectations. The results obtained allow us to conclude that
the perception of relatives in relation to the palliative care team is the existence of gaps and difficulties on the part of
the team to adequately and emancipate patients and their families, not contemplating the objectives of the proposed
treatment. It was possible to understand the users’ wishes and the weaknesses of the team.This fact can contribute to
the planning of future strategies, aiming at improvements in the care of the palliative care team.
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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos podem ser definidos como
sendo as praticas assistenciais de uma equipe multidis-
ciplinar a pacientes e familiares com doengas que ame-
acam a continuidade da vida ou quando nao ha mais ex-
pectativa de cura". O tratamento entio deve ser voltado
para o alivio da dor e o controle de sintomas que afetam
a qualidade de vida do individuo, tanto no que se refere a
questao fisica, psicologica, social e espiritual até a termi-
nalidade da vida®.

Um marco importante, no que concerne a legislagao
brasileira acerca dos cuidados paliativos, foi a criacao da
Lei n. 52/2012, que visou consagrar o direito e regular o
acesso dos cidadaos aos cuidados paliativos, definindo a
responsabilidade do Estado e criando a Rede Nacional
de Cuidados Paliativos (RNCP), que deve funcionar sob
a tutela do Ministério da Satde®.

No Brasil, o servico de cuidados paliativos é ofertado,
em sua maioria, em unidades hospitalares, onde a ocor-
réncia de o6bito chega a 80% dos casos. Anteriormente,
relacionava esta modalidade de tratamento principal-
mente a pacientes oncologicos. Entretanto, a inclusio de
outras doengas cronicas, como por exemplo, a Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), insuficiéncia cardi-
aca, doencas neurolégicas e degenerativas, tem aumenta-
do de forma significativa nos uUltimos anos®.

Os avangos tecnoldgicos melhoraram a acuracia nos
diagnosticos e tém papel importante na sobrevida dos
pacientes. Contudo, na maioria das vezes essa melhora
clinica nao vem acompanhada de qualidade de vida. Indi-
viduos acometidos por doencas incuraveis ou que este-
jam em fase avangada da doenca sao isolados e tratados
como terminais. Esta fase da vida se torna muito comple-
xa, devendo ser acompanhada por uma equipe multipro-
fissional que ira auxiliar o paciente e a familia na percep-
¢ao da morte, processo de aceitagao, ajustamento social,
gerenciamento de responsabilidades frente a situagao e
enfrentar os desconfortos fisicos que possam surgir®.

A importancia dos cuidados paliativos se relaciona
com a alteragao do tratamento convencional, voltando-se
para o atendimento mais humanizado, onde os sentimen-
tos e gestos ganham destaque, dentre eles, a escuta atenta
aos pacientes e familiares, o cuidar e proteger, garantindo
uma qualidade de morte.As pessoas estao cada vez mais
sozinhas, acabando de morrer sozinhas e cheias de medo,
geralmente sem a equipe hospitalar se atentar para suas
dores, bem como para os aspectos psicossociais e espiri-
tuais inerentes ao processo de morte do paciente®.

A equipe que trabalha diretamente com cuidados pa-
liativos pode abranger todos os profissionais da area da
saude. Nessa equipe, o conhecimento cientifico de cada
especialidade deve ser explorado e trabalhado de forma
integrada com todos os membros da equipe, cuja finali-
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dade é alcangar um objetivo comum, que é trazer a quali-
dade de vida ou de morte para o paciente e sua familia®.

Os cuidados paliativos devem se estender as difi-
culdades enfrentadas nao s6 do individuo, mas de todo
conjunto familiar. Com o atendimento executado duran-
te a internagao, a equipe vai identificando as fragilidades
emocionais, sociais e espirituais presentes no processo
de terminalidade do paciente. Planos terapéuticos devem
ser desenvolvidos para minimizar o desconforto do pa-
ciente e familiares®.

Cada caso deve ser discutido em equipe, com visao
transdisciplinar, para definir prognésticos e objetos de
tratamentos. Isso inclui a avaliagao criteriosa de procedi-
mentos e condutas invasivas que possam ser desneces-
sarias naquele momento. E importante que as decises
tomadas pela equipe sejam discutidas com o paciente e
seus familiares®. Portanto, o objetivo do presente estudo
foi compreender as repercussoes dos cuidados paliativos
na perspectiva de familiares de pacientes durante o peri-
odo de internagao hospitalar.

METODO

Trata-se de um estudo transversal descritivo com
abordagem qualitativa e exploratéria. E um estudo que
tem como finalidade descrever as caracteristicas ou fe-
nomeno de uma determinada populagao em um periodo
pré-determinado, por meio de técnica padronizada de
coleta de dados, apresentando com maxima exatidao os
fatos e os fendmenos!'?.

O procedimento metodoldgico de coleta de dados uti-
lizado nesse estudo se deu a partir da realizacao de entre-
vistas semiestruturadas com familiares de pacientes inter-
nados em cuidados paliativos em um hospital de referéncia
em reabilitacido e readaptacio da cidade de Goiania/GO.

Este hospital é filantropico, considerado como uma
referéncia na regiao Centro-Oeste do Brasil. Dentre os
varios servicos oferecidos, estdo a reabilitagao, as clinicas
médicas, cirurgias, assisténcia a saude integral, bem como
o incentivo ao ensino e a pesquisa.

Foram pesquisados sete familiares, sendo realizadas
entrevistas até a recorréncia das falas (saturagao). Este
processo se da quando ha a interrupgao das entrevistas
cessando a inclusao de novos participantes, ja que a satu-
ragao mostra que mais individuos nao acrescentam nada
mais significativo ao que ja foi pesquisado('".

Os critérios de inclusao foram: familiares de pacien-
tes em periodo de internagao com condiges para dar
entrevista e com idade superior a 18 anos. Ja como cri-
térios de exclusao, nao foram pesquisados familiares que
referiram diagnostico de algum transtorno psiquiatrico.

Foi utilizada como técnica de coleta de dados a entre-
vista semiestruturada que aproxima-se de uma conversa
focada em determinados assuntos, onde existem pontos
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pré-determinados (roteiro de entrevistas), porém adap-
tavel e flexivel, que favorece a descrigao dos fenémenos
social e maior compreensio dos fatos('?.

A anidlise dos discursos se baseou na perspectiva
da Teoria Fundamentada nos Dados (TFD). Este é um
método de pesquisa qualitativa, onde deve ser utilizado
elementos basicos como categorias, conceitos e proprie-
dades para gerar novas teorias('3.

A analise seguiu os procedimentos metodologicos da
TFD.Apos a transcricao das entrevistas, onde para cada
participante (P) foi atribuido um nimero de identificagao,
foram seguidas trés etapas denominadas de codificagao
dos discursos('?.

Na codificagao aberta, os discursos empreendidos
nas entrevistas foram lidos de forma rigorosa pelos
pesquisadores, realizando uma selegao clara dos nicleos
de sentido mais relevantes, possibilitando a criagao das
categorias de anadlise. Na codificagcao axial hd a criagao
de subcategorias que relacionam com fenémeno inves-
tigado e que auxiliam no entendimento e explicagao das
categorias analiticas destacadas!'?.

Na dltima etapa, denominada de codificagio seletiva,
empreendeu-se a organizagao e constru¢ao de uma nar-
rativa descritiva acerca do fenémeno central do estudo.
Foi realizada uma sele¢ao dos discursos com o objetivo
de tragar um modelo analitico representativo do feno-
meno pesquisado('?.

Foram atendidas as prerrogativas referentes a Reso-
lucdo n°® 466/12 do Conselho Nacional de Saude, do Mi-
nistério da Saude, que trata dos procedimentos a serem
observadas em pesquisas que envolvem seres humanos.
Dessa forma, o projeto foi submetido ao Comité de Etica
da Pontificia Universidade Catolica de Goias (PUC Goi-
as) e ao Comité de Etica do Centro Universitario de
Brasilia (UNICEUB) e apés parecer devidamente apro-
vado em ambos comités, com os respectivos pareceres
n.2.451.839 e n.2.538.440, deu-se inicio ao processo de
coleta dos dados.

RESULTADOS

ApOs realizar a andlise das entrevistas, as categorias
explicativas sao: |) Causa da internagao e nogao de cui-
dados paliativos; 2) Abordagem da equipe e adesao dos
familiares; 3) Fragilidades e potencialidades da equipe; 4)
Dificuldades e expectativas.

Causa da internacdo e nociao de cuidados
paliativos

Durante as entrevistas foi observado que, os pacientes
eram provenientes das Unidades de Pronto Atendimento.
As internagoes aconteceram segundo os critérios de cen-
tral de regulagio do municipio de Goiania, tendo como
porta de entrada a Unidade de Terapia Intensiva (UTI).
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Até o momento da internagao, os pacientes nao tinham
o diagnostico fechado, mas tao somente de sintomas agu-
dos. Essa dificuldade enfrentada pelos familiares e pacien-
tes no diagnostico trazia grande angustia e incertezas.

Ele comecou com um sangramento nasal intenso, a
gente ndo conseguia estancar aquele sangue.Tive que
levar para o CAIS, chamei o SAMU e depois surgiu a
vaga aqui no Hospital (P1).

Foi a qualidade de vida dele, que ele estava sentindo,
perder peso, ndo alimentar e reclamar de grandes do-
res na garganta (P3).

No decorrer das entrevistas, notou-se que existia
uma falha na comunicagiao entre profissionais de saude
e familiares. Os familiares ndo sabiam ao certo o que
estava acontecendo, nao tinham nocao da doenca e des-
conheciam a gravidade e o quadro clinico.

Ele quebrou a perna e veio fazer a cirurgia.Ai ele esta
muito gripado, gente pensava que era s6 gripe (P6).
Ele ja havia ficado internado algumas vezes, mas como
nés ndo sabiamos o que era né? Ele ficou internado
na Santa Casa, depois ele voltou para casa (P2).

As entrevistas demostraram que o conhecimento das
familias sobre os cuidados paliativos entre a maioria dos
entrevistados era minimo ou superficial. Relataram que
o primeiro contato ocorreu durante a internagao com a
equipe de cuidados paliativos.

Mas até entdo eu ndo tenho conhecimento nenhum
sobre o que seria, né? E nem como é feito os cuidados
paliativos no hospital (P5).

Ai eu procurei né, procurei entender o que era, fui na
internet olhei, e achei muito bom. (P2).

Especificamente, um dos participantes relatou ter ou-
vido sobre cuidados paliativos, uma pequena noc¢ao desta
modalidade de tratamento, haja vista que tinha perdido
sua mae ha algum tempo, sendo ela submetida ao acom-
panhamento dos cuidados paliativos. De acordo com o
entrevistado, a experiéncia vivenciada com a mae trouxe
maturidade para lidar com as dificuldades no tratamento
do irmao.

Ja tinha ouvido falar! Era um cuidado para que ndo
tivesse a perda, mantivesse uma certa qualidade de vida
ao paciente, sem mexer naquela causa principal, que é
a doenga dele. Curar apenas as consequéncias (P3).
Nunca tinha ouvido falar em cuidados paliativos e
nem que existia essas feridas também. Tudo muito
novo (P7).

Foi possivel identificar que alguns membros da familia
tinham minima no¢ao do que eram os cuidados paliati-
vos. Porém, existiam divergéncia de opinides e rejeicao
em falar sobre o assunto.

Entdo, eu ja tinha abordado esse assunto com a mi-
nha filha e com o meu marido. Ele ndo aceitava. Mas
assim, para a gente, cuidados paliativos € um conforto,
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para mim no meu ponto de vista ndo é morte, é qua-
lidade de vida (P1).

De modo geral, o que se identificou nos discursos
dos entrevistados quanto as causas da internagao e da
nogao de cuidados paliativos se refere ao periodo da
hospitalizacao, que tinha como finalidade o tratamento
e o controle dos sintomas. Entretanto, a abordagem dos
cuidados paliativos foi um momento obscuro. Sobre o
conhecimento de cuidados paliativos, identificou-se que
eram minimos e ofertado de forma superficial.

Abordagem da equipe e adesdo dos familiares
Os relatos mostraram que alguns profissionais da ins-
tituicdo desconhecem a equipe de cuidados paliativos. Tal
fato pode fazer com que pacientes que tenham indicagao
para o tratamento paliativo nao sejam abordados pela
equipe de cuidados paliativos. E possivel que pacientes que
deveriam ser assistidos pelos cuidados paliativos sejam en-
caminhados para o domicilio sem o tratamento adequado.
Lembro eu que peguei o relatério de alta logo apés o
resultado da bidpsia. Ai eu senti naquela hora que eu
ndo deveria sair com ele! Ai eu falei com a enfermeira la
no posto 2. Enfermeira ou técnica de enfermagem. Falei
com a outra secretdria Id, elas procuraram outra Douto-
ra, ai diante disso, a doutora suspendeu a alta dele (P3).
Foi possivel identificar nos relatos dos familiares que
algumas abordagens em relagdo aos cuidados paliativos
eram realizadas apenas pelo médico. Nesses momentos,
segundos os familiares, o quadro clinico de cuidados palia-
tivos era apresentado de forma superficial, sendo a familia
induzida a aderir ao protocolo de cuidados paliativos.
A doutora disse que ele estava reagindo bem, né, mas
que ele teria que ir para os Cuidados Paliativos. Que
talvez seria algo para o homem irreversivel, mas para
Deus ndo era.... Né? Mas que ele iria entrar em cuida-
dos Padliativos (P2).
Eles falaram que agora ele vai ficar assim o resto da
vida. Que ele estd preso dentro do corpo. E que o me-
lhor tratamento para ele seria cuidado paliativos. (P7).
Para os familiares, as abordagens da equipe de cuida-
dos paliativos aconteciam de forma desordenada. Os en-
contros se davam em locais escolhidos de forma aleato-
ria, os quais nem sempre era possivel garantir o conforto
e privacidade da familia.
Foi no quarto mesmo, quando ele desceu para a enfer-
maria. Me parece que foi a doutora (P2).
O doutor veio no quarto para conversar com a gente.
Ai ele comecou a falar do programa (P3).
O doutor me chamou aqui para assinar uns papeis.
Fui ld naquelas cadeiras, onde fica esperando as visitas
da UTI. Ele explicou direitinho para nés o que estava
acontecendo. Explicou qual era o esquema dele (P4).
Percebe-se que existe uma divergéncia de pensa-
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mento entre os membros da familia. Nem todos com-
partilham a mesma opiniao sobre a ideia de cuidados
paliativos. Porém, para nao criar atrito entre a familia e
equipe, acontece a omissao de opinides pela maioria dos
membros.
Eu fiquei quase que sé ouvindo. Meu irmdo ndo deixa-
va eu falar, sé ele mais que respondia a pergunta. Para
mim, ele s6 deu uma orientacdo para a gente, né? Todo
jeito, ndo iria resolver o problema mesmo (P4).
Olha, se dependesse de mim, ndo teria assinado! Eu
sei que isso foi uma vontade dela, minha mae queria,
mas eu ndo! Eu ndo assinaria! Eu ia até o fim. Eu ia
tentar todos os recursos que tem né? Eu ndo queria
que fosse embora agora (P5).

Os relatos mostram que em determinados momen-
tos, a familia se sentia insegura em nao confiar total-
mente na equipe de cuidados paliativos. Relataram que
algumas informagoes sobre o quadro clinico nao eram
compartilhadas. Este sentimento interferiu diretamente
nos objetivos dos cuidados paliativos que é a transparén-
cia e confianga entre equipe e familiares/paciente.

Tudo que vocés estdo fazendo, eu aceito. Porque sei
que é o certo. Eu sei que nem todos os exames que
passam na mdo de vocés vdo ser passado para gente.
Mas eu ja tinha ideia de tudo isso. Eu ja sabia de tudo
que estava acontecendo (P1).

Eu sei que eu posso até estd sendo egoista, mas eu
ndo queria que meu pai fosse paliativo. Eu entendo que
cuidados paliativos é algo bom.Tem um trabalho muito
bonito, mas eu ndo queria isso para o meu pai (P5).

Eu ndo assinei, mas eu também ndo falei nada. O dou-
tor explicou para nés. Eu estava de acordo com o que
ele falou né. Por que ele falou para nés que mesmo
fazendo hemodidlise ndo iria resolver mais (P4).

.Portanto, o que se identificou nos discursos dos
entrevistados, quanto a abordagem da equipe e adesao
dos familiares foi que as abordagens eram realizadas em
locais inadequados e nao garantiam a privacidade, bem
como acolhimento mais empatico dos familiares. Outro
ponto importante foi dificuldade da familia em comparti-
Ihar com a equipe o seu sentimento. Mesmo nao concor-
dando, acabavam aderindo os cuidados paliativos.

Fragilidades e potencialidades da equipe
de cuidados paliativos
Durante as entrevistas foi observado que um dos

questionamentos da familia era:“Por que a dificuldade em
retornar com os pacientes para o CRER? ”, pois os pacien-
tes, antes de chegar ao hospital, tinham que ser regulados
em uma Unidade de Pronto Atendimento ou CAIS, o que
causava muito sofrimento para o paciente e familiares.

A falha que eu sempre falei é que o paliativo se perdia,

ndo tinha continuidade do tratamento quando vocé
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saia do hospital. Quando ia para casa os paliativos se
perdiam! Porque vocé tem que parar em um CAIS, um
sofrimento, estresse, uma angustia para poder chegar
até la, entdo e neste momento que o paliativo se per-
dia (P I).

Os entrevistados relataram boa convivéncia com os
colaboradores, que sempre, durante os atendimentos,
eram tratados com cortesia e gentileza. Entretanto, nao
era possivel identificar se era ou nao um membro da
equipe de cuidados paliativos.

Nado, ndo consigo definir. O que eu consigo definir bem,
dos padliativos, que esteve sempre mais comigo é a (co-
laboradora). Ndo sei se é dos cuidados paliativos (P2).
Eu nem sei se ele estd em cuidados paliativos, me
falaram uma vez Id na UTI e ninguém me falou mais
nada. Todo mundo trata muito bem. Mas eu ndo sei
identificar se é dos cuidados paliativos ou ndo (P7).

No hospital pesquisado, a equipe de cuidados palia-
tivos é formada por profissionais de varios setores da
instituicdo e um representante de cada area de atuagao.
Entretanto, os relatos mostraram que as visitas “beira
leito” eram realizadas com maior frequéncia pela equipe
médica. Nesse momento, procuravam levar seguranga e
conforto para a familia.

Era s6 ele mesmo. O doutor que ela e que eu tenho
mais contato, desde de quando a gente chegou aqui
no hospital (P6).

Apés os padliativos, os cuidados assim, ele foi muito
bem cuidado. Mas, depois do paliativo, nossa, foi muito
bom. O doutor que cuidou dele, ele sempre passava. E
foi muito bom, muito bom mesmo (P2).

Os atendimentos da equipe multiprofissional foram
bastante lembrados pelos familiares entrevistados. De
acordo com os familiares, os atendimentos que eram re-
alizados durante a internagao, foram de grande importan-
cia para lidar com as dificuldades daquele periodo. Porém,
durante as entrevistas, as familias nao sinalizaram se esses
profissionais eram ou nao da equipe de cuidados paliativos.

Psicologia, nossa... sem comentdrios, estavam sempre
l& também. Tem uma linda também que trabalha na
UTI. Mas tem duas que marcou muito, principalmente
na UTI. Elas aproximaram muito de mim, muito, muito,
muito, mesmo. Me tratavam muito bem (P2).

As conversas com a enfermagem, com a psicologia da
UTI e as fisioterapeutas da internagdo. Mesmo ndo
sendo da equipe de cuidados paliativos, me ajudaram
muito (P1).

Uma potencialidade relatada pelos familiares foi a
preocupagao da equipe de cuidados paliativos em con-
trolar os sintomas que causavam desconforto aos pa-
cientes. Mesmo sem progndstico de cura, os pacientes
eram submetidos a exames de alto custo para definir o
melhor tratamento e manejo.
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Antes de fazer a traqueostomia, o hospital fez uma bi-
opsia. Foi onde o hospital prorrogou essa cirurgia para
esperar o resultado da biépsia. Até nisso, vocés estdo
nota 0. Porque cuidados dele em casa com esta tra-
queostomia seria muito dificil. E acabou que ndo foi
preciso fazer a cirurgia (P3).

De modo geral, o que se identificou nos discursos dos
entrevistados, quanto as fragilidades e potencialidades
da equipe de cuidados paliativos, foi assisténcia de boa
qualidade. Porém, os familiares pesquisados afirmaram
ndo ser possivel identificar quais eram os profissionais
da equipe de cuidados paliativos. Tal desconexao trouxe
impressao de abandono pela equipe de cuidados paliati-
vos e uma lacuna nos principios dos cuidados paliativos.

DIFICULDADES E EXPECTATIVAS

As entrevistas demostraram que os familiares enten-
diam o processo de terminalidade e tinham consciéncia
de que o quadro era irreversivel. Porém, também apre-
sentavam baixa aceitagao frente a possibilidade de morte.
Isso ficou claro pela busca de tratamentos alternativos
por conta proépria.

Eu cheguei a olhar sobre o processo da nutri¢do, achei
que se, de repente, a gente mexer na nutricdo dele,
ne? Entdo eu ja tinha até arrumado um nutrélogo fora
para dar uma orientagdo (P1).

Outro fato importante apresentado foi a dificuldade
da familia em aceitar o processo de finitude do ente que-
rido. Mesmo que este seja um desejo expressado pelo
proprio paciente.

Eu ndo concordo com os cuidados paliativos. Posso até es-
tar sendo egoista, mas ndo queria que meu pai estivesse
nesta situagdo. Eu aceito porque foi um pedido dele (P5).

Foi observado que quando se questionava sobre o fu-
turo, os relatos demostravam inseguran¢a e medo em lidar
com nova situagao. Quando um dos familiares foi questio-
nado quanto as expectativas quanto ao futuro, ele relatou:

Eu ndo tenho! Eu ndo sei se ele vai durar um dia, um
ano. Deus vai me dizer de agora para frente. Eu ndo
quero pensar no futuro, sé quero viver o presente (P3).

Nota-se que os entrevistados apresentam uma difi-
culdade em aceitar o estado atual do paciente, se cria
todo um estado de negagao do processo de finitude.

Eu sei que como o doutor falou, o quadro clinico do
meu irmdo grave, mas eu tenho fé que ele vai pelo
menos falar novamente (P7).

Foi possivel identificar que as familias, com objetivo
de trazer maior conforto e aceitagao do quadro clinico
do paciente, buscavam apoio nas crencas religiosas para
minimizar o sofrimento.

Eu costumo dizer que o futuro pertence a Deus né?
Eu quero viver o presente. Porque que o futuro dele, s6
Deus sabe. (P2).
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Eu queria que meu pai fosse embora para casa bem.
Mas as vezes a vontade nossa ndo é a mesma vonta-
de de Deus (P5).

Ap6ds anilise das entrevistas, o que se identificou, nos
discursos dos entrevistados, quanto as dificuldades e ex-
pectativas, foi a falta de preparo dos familiares para lidar
com esta fase da vida, onde os sentimentos de medo e
inseguranga sao expressados a todo momento.

DISCUSSAO

Os resultados da presente pesquisa mostraram que os
familiares entrevistados nao tinham nenhum contato com
os preceitos dos cuidados paliativos antes da internagao.
Tal fato causou medo e inseguranca nos familiares. Esta
é uma fragilidade vivenciada pelas familias que pode ser
identificada quando a equipe de cuidados paliativos em-
preende uma atuacio mais precoce. E preciso que toda
equipe se organize para melhor apoiar os familiares'?.

E aceitavel a falta de conhecimento das familias sobre
cuidados paliativos, visto se tratar de modalidade tera-
péutica de tratamento relativamente nova na medicina.
Entretanto, é de responsabilidade da equipe multiprofis-
sional dos cuidados paliativos ser o fio condutor destes
conhecimentos em direcio as familias('¥.

Os relatos dos entrevistados demonstraram clara-
mente as dificuldades enfrentadas pela equipe em imple-
mentar e executar agoes para garantir a assisténcia de
qualidade a paciente e a familia, falhando em emancipar
os familiares quanto aos principios basicos dos cuida-
dos paliativos. A equipe de cuidados paliativos esta mais
vulneravel a falhas na assisténcia ao paciente quando os
membros da equipe nao conseguem transmissao das
orientacoes de forma clara aos pacientes e familiares,
causando mais sofrimento e angustia('®.

Para se garantir assisténcia efetiva em cuidados pa-
liativos, ja existem ferramentas que podem ser utiliza-
das pelos profissionais, a exemplo da Escala de Avaliagao
Sintomas de Edmonton (ESAS), que avalia e mensura si-
nais e sintomas de sofrimento e desconforto como: dor,
fadiga, nauseas, depressao, ansiedade, sonoléncia, apetite,
desconforto respiratorio e mal-estar geral. Esta avaliagao
deve ser aplicada diariamente, por meio de perguntas
simples e direcionadas para os pacientes ou familiares('®.
Porém, apos na andlise das entrevistas foi observado que
esta ferramenta nao era usada pela equipe de cuidados
paliativos ou, se era, nao se explicava sua fungao aos fa-
miliares. Este fato sugere que a equipe pode nao estar
utilizando de todos os recursos disponiveis para assegu-
rar atendimento adequado aos pacientes e familiares em
cuidados paliativos.

Os relatos dos entrevistados apontaram que os pro-
fissionais da equipe de cuidados paliativos usavam ter-
mos técnicos que dificultavam o entendimento dos fami-
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liares durante as abordagens. E quando eram solicitados
pela familia para esclarecimentos de duvidas sobre os
cuidados paliativos, a equipe nao conseguia transmitir as
informagoes com clareza e seguranca. Isso pode ocorrer
quando ha pouco conhecimento sobre o tema e falta de
preparo para lidar com pacientes e terminalidade('?.

Identificou-se que as visitas dos profissionais vincula-
dos a equipe de cuidados paliativos eram realizadas ba-
sicamente pelo profissional médico. Este fato sugere que
a equipe multiprofissional, como enfermeiro, fonoaudi-
oOloga, terapeuta ocupacional, farmacéutica, nutricionista,
psicologa e assistente social, nao estava de fato assistindo
os pacientes e familiares em cuidados paliativos ou nao
tinham o habito de se identificar para a familia durante
o atendimento.

Especificamente os profissionais de enfermagem,
tanto os técnicos como os enfermeiros, sao os respon-
saveis diretos pelos cuidados gerais com os pacientes
em tempo integral. Ou seja, sao esses profissionais que
executam os principais cuidados diarios com os pacien-
tes. Entre a equipe de cuidados paliativos, é fundamental
a presenga dos enfermeiros e técnicos de enfermagem.
Porém, nos relatos dos entrevistados, a atuacao destes
profissionais nao é citada pelos participantes.Tal situagao
vai na contramao da logica os cuidados paliativos, ja que
a enfermagem tem papel fundamental por estar presente
na unidade hospitalar durante todo tempo('?.

Outro fato importante, que foi observado nas falas dos
entrevistados, é que nao ouve relatos de nenhum profis-
sional que tratasse com a familia o tema espiritualidade. A
equipe de cuidados paliativos deve olhar para o paciente
e familiares como um todo. Identificar os sintomas fisicos,
psicologicos que causam desconforto e sofrimento para
todos os envolvidos. Muitas vezes, para que o tratamento
se torne eficaz, se faz necessario que a equipe seja capa-
citada para reconhecer e valorizar as dimensoes dos cui-
dados espirituais, usando a espiritualidade como uma fer-
ramenta nos cuidados paliativos para proporcionar mais
qualidade de vida e alivio do sofrimento('®.

A maneira com que a equipe conduz os casos nao esta
adequado para garantir efetividade da assisténcia.A comu-
nicacao entre familiares, paciente e equipe deve ser a mais
préxima possivel. O prognostico deve ser comunicado e
discutido com todos os envolvidos, fortalecendo o vinculo
de confianga e respeito entre equipe e grupo familiar('?).

Foi relatado distanciamento entre familia e equipe de
cuidados paliativos apos a primeira abordagem e assina-
tura do termo de autorizagao. Percebe-se que as familias
apresentaram grande dificuldade em lidar com a possi-
bilidade de morte do ente querido. A equipe paliativista
deveria ter uma visao transdisciplinar, com o objetivo de
aliar a familia para melhor enfrentamento deste proces-
so. A equipe de cuidados paliativos, agindo de maneira
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eficaz, tem que conseguir se aliar ao paciente e aos fami-
liares para melhor enfrentamento do processo de termi-
nalidade da vida®.

Foi observado que apesar das familias se manifestarem
de acordo com os cuidados paliativos, existia uma negagao
do prognéstico. Isso fica claro, quando os participantes re-
lataram a busca por tratamentos alternativos, com a finali-
dade de cura do paciente. Este fato reforga a ideia de que
as medidas adotadas pela equipe de cuidados paliativos
nao estiao atendendo as necessidades dos familiares.

Aderir aos cuidados paliativos é uma decisao dificil
para a familia, uma vez que é apresentada as incertezas
frente a possibilidade de morte em futuro proximo. O
grande desafio desta nova modalidade de tratamento é
mostrar que a morte faz parte do ciclo da vida, sendo
apenas uma fase da vida e que é possivel chegar nesta
fase com qualidade de vida('4.

CONCLUSAO
O presente estudo identificou, a partir dos discursos
dos familiares de pacientes em cuidados paliativos, inefi-
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ciéncia teorica e pratica da equipe de cuidados paliativos
por nao contemplar as demandas biopsicossociais das
familias e pacientes. Foi possivel observar que as fami-
lias eram desprovidas de conhecimento sobre cuidados
paliativos no momento da internagao. E, ainda, que as
abordagens da equipe de cuidados paliativos deixavam
os familiares inseguros, o que causava o distanciamento
entre a familia e a equipe.

Os resultados da pesquisa demonstraram que na per-
cepgao dos familiares ha uma necessidade das equipes
de cuidados paliativos se organizarem para reformular
a maneira em que as familias sao abordadas e assistidas
durante o periodo de internagao hospitalar.

Os familiares ndo estavam preparados para lidar com
todo o processo de morte de um ente querido. Por isso,
a importancia da equipe de cuidados paliativos, que ao
contrario da percepcao apresentada pelos familiares, de-
veria estar lado a lado com pacientes e sua familia, reali-
zando o controle dos sintomas, dos desconfortos fisicos,
emocionais e espirituais. Mostrar que é possivel ter qua-
lidade de vida até no Gltimo minuto da vida.
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