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Significados do cuidado de enfermagem para familiares de pacientes
em tratamento paliativo

Meanings of nursing care for the family of patients in palliative care

Significados de la atencion de enfermeria para familiares de pacientes en cuidados
paliativos

Marcos Paulo de Oliveira Lima?, Monica Cordeiro Ximenes de Oliveira?

Objetivo: compreender o significado do cuidado de enfermagem para familia de pacientes em tratamento paliativo. Métodos:
estudo de campo, descritivo e exploratorio, com abordagem qualitativa, realizado em hospital geral secundario do Estado
do Cear4, Brasil. Participaram da pesquisa oito familiares de pacientes em tratamento paliativo, sendo realizadas entrevistas
semiestruturadas e a observac¢do direta. Utilizou-se a analise categorial tematica no tratamento dos dados. Resultados:
os dados mostraram a construc¢do de trés categorias tematicas. O significado do cuidado de enfermagem para a familia de
pacientes em tratamento paliativo estd ancorado na presenca fisica destes profissionais, na realizagdo dos procedimentos
técnicos e no trabalho em equipe. Conclusées: percebe-se que o cuidado de enfermagem destacado pelas familias caminha
em dire¢do a um cuidar humanistico, estabelecido na presencga e pautado na interacdo entre as pessoas.

Descritores: Cuidados de Enfermagem; Cuidados Paliativos; Familia.

Objective: to understand the meaning of nursing care for the family of patients in palliative care. Methods: field, descriptive,
and exploratory study with qualitative approach conducted in secondary general hospital in the State of Ceard, Brazil. The
participants comprised eight family members of patients in palliative care, with the conduction of semi-structured interviews
and direct observation. For data analysis, we used the thematic category analysis. Results: data revealed the construction of
three thematic categories. The meaning of nursing care for the family of patients in palliative care is anchored in the physical
presence of these professionals, the performance of technical procedures, and teamwork. Conclusions: we verified that the
nursing care highlighted by families aims at a humanistic care, established in the presence and based on human interaction.
Descriptors: Nursing Care; Palliative Care; Family.

Objetivo: comprender el significado de la atenciéon de enfermeria para familiares de pacientes en cuidados paliativos.
Métodos: estudio de campo, descriptivo y exploratoria, cualitativo, llevado a cabo en hospital general secundario del
Estado de Cear3, Brasil. Participaron ocho familiares de pacientes en cuidados paliativos, siendo realizadas las entrevistas
semiestructuradas y la observacion directa. Se utiliz6 el andlisis tematico de categdricas para tratamiento de los datos.
Resultados: datos sefialan la construccion de tres categorias tematicas. El significado de la atencidn de enfermeria para la
familia de pacientes en cuidados paliativos estd anclado en la presencia fisica de estos profesionales, en la realizacién de
procedimientos técnicos y n el trabajo en equipo. Conclusiones: se percibe que la atencién de enfermeria para las familias
camina para el cuidado humanistico, establecido en la presencia y basada en la interaccion entre las personas.
Descriptores: Atencion de Enfermeria; Cuidados Paliativos; Familia.
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Introducao

0 cuidado humano sempre esteve presente na
histéria da humanidade™. Considera-se que o cuidado
foi, e ainda é, essencial para o crescimento e desen-
volvimento da espécie humana. O cuidado visto como
uma atitude ética em relagdo a si e aos outros leva-
riam a inclusdo de um todo maior, da sociedade, do
meio ambiente, do respeito as pessoas?. Uma atitude,
um sentimento, uma necessidade, um processo, uma
acdo, uma presenca e o cuidado abrange diversas di-
mensoes tedrico-filosoéficas.

De fato o cuidado humano € essencial, pois sem
o cuidado nao haveria vida. Pelas vivéncias profissio-
nais, observa-se que o cuidado é inerente ao ser hu-
mano e esta presente na vida diaria, na familia, no tra-
balho e no convivio social, fortalecendo sentimentos e
conservando a relagdo entre quem cuida e quem ¢é cui-
dado. Nesse sentido, a base da atuacao do profissional
enfermeiro é o cuidado, sendo uma area especifica da
enfermagem. A enfermagem emerge a partir do reco-
nhecimento de que o ser humano demanda cuidados
de natureza fisica, psicoldgica, social e espiritual du-
rante toda a vida.

A enfermagem entendida como uma ciéncia hu-
mana® é empenhada no cuidar das pessoas e possui
duas vertentes: uma técnica e outra expressiva. Como
técnica, consagraram-se os cuidados interventivos,
técnicos e instrumentais. Como expressiva, destaca-
se a relacdo que se estabelece entre o profissional e o
usudrio, ou seja, estabelecer interacdes entre sujeitos
que participam do cuidado, através de comunicacdo
verbal e ndo verbal. Sendo assim, o cuidado deve ser
visualizado ndo como uma tarefa ou atividade, mas
como uma forma de expressio, de relacionamento
consigo mesmo, com os outros e com o mundo. Este
ndo pode ser prescrito, ndo pode seguir regras, mas
deve ser vivido, sentido, experimentado®.

Observa-se que o cuidado como interagdo é ex-
presso através de comunicacdo estabelecida no cuida-
do. Mesmo no momento de cuidado institucionaliza-
do, com recursos tecnoldgicos de alto nivel, como na

Unidade de Terapia Intensiva, é preciso refletir que ha
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muito mais do que tecnologia, pois para o cuidado é
importante relagdes, didlogo, respeito, individualida-
de, dentre outros.

As diversas situag¢des de cuidado, aproximando
aqui o ambiente hospitalar, implicam no estabeleci-
mento de relagdes entre as pessoas. Estudar o cuidado
de enfermagem ao cliente requer entender o proprio
cuidado e os sujeitos nele envolvido. Diversas circuns-
tancias podem levar a pessoa a demandar cuidados de
enfermagem. Nesses casos, os tratamentos e recursos
que a biomedicina pode oferecer sdo tteis, mas ndo
sdo suficientes. Destaca-se a abordagem humanistica
das relacoes cuidativas em saide®.

Os cuidados de enfermagem ora discutidos,
devem ser disponibilizados a todos que dele neces-
sitarem, do nascimento a morte. Emergem, entdo, os
cuidados paliativos como medidas ndo curativas, apli-
cadas em pacientes cuja progressdo da enfermidade
provoca sinais e sintomas debilitantes e causadores
de sofrimento. Sdo intervengdes na saude global, em
que profissionais das ciéncias da saude, sociais e hu-
manas atuam em diversas esferas, desde o domicilio
do paciente até sua internacdo na Unidade de Terapia
Intensiva®.

Os cuidados paliativos ndo visam a cura e po-
dem ser aplicados independentemente do prognos-
tico da enfermidade, esta forma de cuidar pode ser
usada em conjunto com outras formas de tratamento.

A prioridade dos cuidados paliativos é ofere-
cer a melhor qualidade de vida possivel aos doentes
e suas familias®. Esta forma especifica de cuidado é
destinada, especificamente, a trés momentos: 1) pe-
riodo logo ap6s o diagnoéstico da doenga cujo trata-
mento curativo ainda é possivel e os efeitos colaterais
e sequelas advindas de interveng¢des (como, por exem-
plo, quimioterapia e radioterapia) poderdo ser, ao me-
nos, minimizados; 2) periodo caracterizado como fora
de possibilidades terapéuticas, quando as propostas
de cura ndo oferecerdo nenhum beneficio no que refe-
re a sobrevida do paciente ou em termos de qualidade
de vida, e as intervenc¢des passam a ser direcionadas
ao conforto integral do paciente. O objetivo nesta fase
é aliviar sintomas fisicos, amenizar o sofrimento psi-
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quico e desenvolver uma atitude de enfrentamento
através da celebracdo em vida de todo seu histérico;
3) presenca de uma doenga cronica ndo transmissivel
em fase progressiva, em que os cuidados paliativos es-
tardo desempenhando um papel equivalente ao des-
crito anteriormente.

Emerge nesse contexto a familia. O paciente que
esta sob cuidados paliativos tém demandas especifi-
cas que acabam refletindo na dinamica familiar. Desta
forma, estabeleceu-se como inquietacdo da pesquisa:
quais os significados do cuidado de enfermagem para
familiares dos pacientes em tratamento paliativos in-
ternados no contexto hospitalar?

Considera-se relevante os questionamentos ora
apresentados visto que, ao se trabalhar com os fami-
liares, buscando suas concepgdes, valores, sentimen-
tos e crencas, procurando compreender o significado
do cuidado de enfermagem por eles atribuidos, e suas
acoes, contribui-se para o crescimento da profissao,
seja na elaboracdo de conceitos teéricos que emba-
sem as agdes cotidianas, seja em definicdes de atitu-
des praticas. Acredita-se que a pratica profissional
precisa ser estudada no contexto de significados que
as experiéncias tém para as pessoas, que estdo cons-
tantemente interagindo.

Também, os profissionais da enfermagem, na
sua pratica profissional, lidam com seres humanos
experienciando situacdes muito particulares. E atra-
vés dessa apreensdo de significados elaborados pelos
familiares, a enfermagem pode buscar caminhos na
aplicagdo desse conhecimento na pratica, qualifican-
do a realidade assistencial e o ensino. Ao se focalizar
o cuidado de enfermagem, surge a necessidade de re-
pensar o ser humano, ator nesse cendario de cuidado,
enfatizando sua singularidade e integralidade.

0 estudo se justifica pela necessidade de inves-
tigar a pratica para compreender o fendomeno do cui-
dado na profissdo do enfermeiro, técnicos e auxiliares
de enfermagem. Desta forma, estabeleceu-se como
objetivo desta pesquisa compreender o significado do
cuidado de enfermagem para a familia dos pacientes
em tratamento paliativo.

Método

Trata-se de um estudo de campo, descritivo e
exploratdrio, com abordagem qualitativa. A aborda-
gem qualitativa apresenta-se como suporte para o es-
tudo do objeto. O estudo foi realizado no Hospital Ge-
ral Dr. Waldemar Alcantara. A Instituicdo, situada em
Fortaleza, Cear3, é gerenciada pela Secretaria da Saud-
de do Estado e atende pacientes dos 184 municipios
cearenses. Todo o atendimento realizado por esta uni-
dade estadual de satide é via Sistema Unico de Satide.

Hospital Geral Dr. Waldemar Alcantara é de
atencdo secundaria, dentro da rede publica de saude,
tendo sido o primeiro hospital publico da regido norte
e nordeste a receber o titulo de acreditacdo hospitalar
nivel 2 pela Organizacdo Nacional de Acreditacdo. Tra-
ta-se de um hospital de apoio para a rede terciaria de
assisténcia do Estado do Ceard, atendendo exclusiva-
mente a clientela do Sistema Unico de Satide. Oferece
a populagao 336 leitos, distribuidos nas clinicas médi-
cas, cirurgica, pediatrica, Unidade de Cuidados Espe-
ciais, Unidade de Terapia Intensiva adulto, neonatal,
e pediatrica e ber¢ario médio risco. Desenvolve ainda
programas de assisténcia ambulatorial e domiciliar,
como também cuidados especiais e personalizados,
com equipes multidisciplinares para pacientes porta-
dores de enfermidades cronicas, como Pé diabético e
Acidente Vascular Cerebral.

A escolha pelo referido campo se deu devido
ao fato de que o hospital ser instituicdo de referén-
cia estadual, regional e municipal de atendimento em
saude, configurando como uma das principais institui-
¢Oes de assisténcia em satde do Estado do Ceara.

A Coleta de dados ocorreu de marco a abril de
2015, ap6s cadastro na Plataforma Brasil e parecer fa-
voravel do comité de ética em pesquisa da Escola de
Sadde Publica do Ceard e do comité interno de pesqui-
sa do hospital.

O setor do hospital escolhido para o estudo foi
a Unidade de Cuidados Especiais. Este possui 66 leitos
que recebem pacientes clinicos, e que sido portadores
de doengas cronico-degenerativas, permanecendo por
longos periodos de internagdo. A patologia predomi-
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nante, dentre os pacientes internados é o Acidente
Vascular Cerebral Isquémico. Existem ainda outras
patologias de carater crdnico, como cardiopatias, ne-
fropatias e pneumopatia.

Dentre os pacientes internados na Unidade de
Cuidados Especiais, existem aqueles que devido a cro-
nicidade de suas doencas, associado a comorbidades
diversas e ao grau de comprometimento fisioldgico,
muitas vezes é instituido o tratamento paliativo. Nes-
tes pacientes, onde a possibilidade terapéutica de cura
é impossivel, a prioridade é o conforto fisico e alivio
da dor. Estas caracteristicas fizeram com que a unida-
de fosse ideal para a realizacdo desta pesquisa.

Na Unidade de Cuidados Especiais, estdo dispo-
niveis para o atendimento desses usudrios, médicos
de diversas especialidades, enfermeiros, nutricionis-
tas, fisioterapeutas, fonoaudi6logos, assistentes so-
ciais, farmacéuticos, psicélogos e técnicos de diversas
areas da saude. O servigo tém condi¢Ges de atender
as demandas clinicas e cirdrgicas necessarias a sobre-
vida dos pacientes. A transferéncia do paciente para
outros servigos, também, é algo exequivel. O trabalho
realizado em equipe procura se aproximar do inter-
disciplinar, na medida em que a equipe se retine se-
manalmente para discutir, caso a caso a situagdo dos
pacientes.

O diagndstico de tratamento paliativo ndo é
estabelecido tdo facilmente. Existe um tramite que
deve ser seguido. Inicialmente, a equipe interdiscipli-
nar que acompanha o paciente decide pela paliagao,
depois de criteriosa avaliacdo. Vale ressaltar que, em
geral, o paciente ja vem de longo periodo de interna-
¢do, e diversas intervengdes ja foram tentadas para a
recuperacdo da saude do paciente. Apds essa fase, a
equipe solicita um parecer para a equipe de cuidados
paliativos que existe no hospital. Esta equipe, forma-
da por diversos profissionais, atendem as solicitacoes
de todo o hospital, e através de parecer se posiciona a
se o tratamento paliativo deve ou ndo ser instituido.
Apds o parecer favoravel da equipe de cuidados palia-
tivos, a equipe interdisciplinar da unidade estabelece
a paliacdo. E importante destacar que a familia sem-
pre é consultada na tomada de decisdes.

Rev Rene. 2015 jul-ago; 16(4):593-602.

Definiu-se, inicialmente, que participariam da
pesquisa 10 familiares de pacientes que estivessem
internados na unidade em tratamento paliativo. Apds
o inicio da coleta de dados, observou-se que, durante
o periodo (meses de marco e abril de 2015) haviam
oito pacientes nessa situacdo. Desta forma, os familia-
res de todos os pacientes que estavam em tratamento
paliativo participaram da pesquisa. Os nomes dos pa-
cientes que estavam nessa situagdo eram devidamen-
te listados e afixados no posto de enfermagem para
que a equipe pudesse se orientar sobre a condicdo
clinica do paciente no momento de uma intercorrén-
cia. Foi por essa lista que o pesquisador se guiou para
selecionar as familias que fariam parte desse estudo.

Como critério de inclusdo definiu-se: os fami-
liares devem acompanhar o paciente internado pelo
menos trés vezes por semana - acreditando que seja
necessario esse tempo para que o familiar esteja habi-
tuado com o setor, e possa falar sobre os cuidados de
enfermagem que ele observa naquele contexto.

Utilizaram-se duas técnicas para coletar as in-
formagdes: a técnica de entrevista semiestruturada
gravada e a técnica da observagao direta, com a fina-
lidade de compreender a realidade e atingir os objeti-
VOS propostos.

As entrevistas semiestruturadas foram grava-
das com recursos de multimidia e, posteriormente,
transcrita. Elas foram realizadas em sala reservada,
onde permaneciam somente o pesquisador e o sujeito
participante. As entrevistas foram momentos de gran-
des emocdes, onde os familiares puderam expressar
seus sentimentos e colocar suas posi¢des sobre o que
estava sendo pesquisado.

Para preservar a identidade dos sujeitos na
transcricdo das entrevistas semiestruturadas, optou-
-se por utilizar a letra F, da palavra familiar, seguida
no numero da entrevista que foi realizada. Assim, F8
significa a oitava entrevistada.

0 material coletado com a observacao direta foi
utilizada para complementar a captacdo da realidade
empirica. Esta observagdo levou a uma aproximacio
darealidade, do contexto do grupo pesquisado. Foram
realizadas oito sessdes de observagdes. Sempre que se
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coletava uma entrevista, o pesquisador permanecia na
unidade fazendo as devidas observacoes.

Apdés a fase de coleta de dados, as entrevistas
foram transcritas e analisadas utilizando-se a anélise
categorial teméatica®.

Foram adotados procedimentos para que esta
pesquisa esteja de acordo com a resolucdo 466/2012,
do Conselho Nacional de Saude, que trata da ética
nas pesquisas envolvendo seres humanos. Todos os
participantes assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido. A pesquisa foi aprovada pelo co-
mité de ética em pesquisa com o parecer de nlimero
1.014.857.

Resultados

Apés a transcricdo e analise do material, emer-
giram trés categorias tematicas. Estas foram criadas
pela categorizacdo ndo aprioristica, pois emergiram
totalmente do contexto das respostas dos sujeitos
da pesquisa. Esta forma de categorizar os contetudos
exige do pesquisador um intenso ir e vir ao material
analisado. Além do mais, estava-se sempre préximo
do objetivo principal da pesquisa: compreender o sig-
nificado do cuidado de enfermagem para a familia dos
pacientes em tratamento paliativo.

O cuidar da equipe de enfermagem como presenca

Os sujeitos descreveram o cuidado de enferma-
gem como a presenca que o profissional tem frente a
situacio. E a aproximacio fisica, o toque, uma conver-
sa que os profissionais tém tanto para com o paciente
como para com os familiares. Observe os depoimen-
tos: E muito importante a forma como o profissional chega pra
resolver um problema. Dd um bom dia, trata a gente bem... Conversar
com a gente é muito importante, pois nos deixa mais calma... Muitas
vezes a gente chora pelo desabafo daquele momento... que a gente
estd vendo tudo aqui acontecer (F2). Sempre que eu preciso de al-
guém da enfermagem eles vém. Se o paciente estd passando mal, eles
atendem logo, chama logo o médico, se for preciso. Eles sempre estdo
presentes. Eu percebo que o médico vem sé de vez em quando, mas a

enfermagem sempre estd na unidade para atender as pessoas (F6).

Além da presenca como um cuidado, existem
ainda os cuidados técnicos de enfermagem, como des-
crito nas falas: ...é o banho no leito, administrar medicagdes, colo-
car a dieta, fazer o curativo. Tudo isso acontece diariamente. Alguns
demoram mais no curativo, outros demoram menos, mas todo dia é
feito. Se o paciente estd sujo eles tratam logo de limpar e trocar os
lengdis (F3). Os cuidados de enfermagem sdo direcionados para a hi-
giene, o conforto, a nutricdo, a limpeza como um todo. Do paciente e
do ambiente também...E tanta coisa que elas fazem pelos pacientes...
(F4).

Importante destacar que a forma como os pro-
cedimentos sdo realizados tém muita relevancia para
os familiares. Esta questdo mantém estreita ligacdo
com a tematica principal desta categoria (O cuidado
como presenca). Por tras dos cuidados técnicos, exis-
tem seres humanos realizando ac¢des, e seres humanos
recebendo essas acdes. Assim, o modo como as acdes
sdo realizadas foram destacadas. Observe: Antes de fazer
o0 banho no leito, eles chegam, ddo um bom dia. Perguntam como pas-
samos a noite. Algumas tém o cuidado de ndo falar em voz alta a si-
tuagdo do paciente, que ele estd em estagio terminal. Apesar dele es-
tar sempre dormindo, mas ndo sabemos se ele estd escutando ou ndo.
Eu acho que escutam. E um cuidado que aprendi aqui no dia-a-dia
foi ndo falar dos problemas perto dos pacientes (F2). A forma como
ocorre o banho no leito é muito importante para o paciente, e para
a gente que é da familia e estd ali vendo toda aquela situagdo. Eles
demonstram carinho, conversam com o paciente, mesmo sem saber
se o paciente estd escutando (F6).

Dentre os cuidados de enfermagem destaca-
dos como mais importantes, estd a administracdo de
medicamentos para dor (analgésicos) como referem
os informantes nas falas: 0 remédio tem que ser dado na hora
certa, para o paciente ndo ficar sentindo dor. Quando o paciente sen-
te dor, por exemplo, na hora do banho que tem que virar ele, parece
até que a gente sente também aquela dor. Entdo a enfermeira trata
logo de dar a medicacdo (F1). E muito triste ver o paciente naquela
situacdo e ainda estar com dor. Eu acho que meu pai ndo estd sentin-
do dor ndo, por que sempre estd sendo medicado (F7).

Outro aspecto destacado pelos sujeitos do estu-
do foi o trabalho em equipe, que se confirmam nos de-
poimentos a seguir: Eles sempre se ajudam. As vezes o paciente
é pesado, ai chama um colega para levantar. Quando tem alguém

passando mal, outros chegam para ajudar... (F2). Eu percebo que pas-
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sa dia e passa noite, sempre tem alguém para ajudar. Ndo importa o
hordrio. De manhd, de tarde, de noite ou de madrugada. E toda uma

equipe que trabalha para melhorar a situagdo do paciente (F3).

Mudancas no contexto familiar frente a situacao
de cuidados paliativos

A doenga cronica afeta, diferentemente, a dina-
mica de cada familia, podendo ser uma oportunidade
de desenvolvimento e de redefinigdo de papéis no sis-
tema familiar. O estabelecimento do tratamento palia-
tivo para o paciente internado no contexto hospitalar
implicaram em muitas mudangas no contexto familiar,
conforme destacado: Temos que ficar aqui no hospital muito
tempo, acompanhando o paciente, entdo deixamos de lado um pouco
da familia, do trabalho para se dedicar ao paciente que estd no hospi-
tal. E uma situacdo dificil, mas ndo temos outra saida. Ndo podemos
deixar o pai (Paciente) sozinho (F3). A familia toda ficou doente. So-
mos seis filhos, trés homens e trés mulheres... Todos tém que vir ajudar
a ficar com o pai. Tem que revezar. Todo mundo trabalha, e esta dificil
para todos (F1).

As entrevistas a seguir demonstram que foram
destacadas as dificuldades enfrentadas pelos familia-
res diante da situacdo de ter um ente querido na si-
tuacdo de cuidados paliativos. Observe as falas: £ muito
triste ver minha mde nessa situagdo, muito triste mesmo... (choro),
mas ndo podemos fazer nada, apenas esperar. Agora o mais dificil
é sempre ter alguém aqui com ela. Ld em casa somos somente duas
filhas, eu e outra. E ai tem que pagar a alguém sempre que uma de
nds ndo pode ficar com ela... e ndo temos dinheiro suficiente, algumas
vezes ela tem que ficar sozinha (F2). A maior dificuldade é o dinheiro.
Ndo somos uma familia rica. Eu sobrevivo com um saldrio minimo e
ainda tem todos os gastos que a doenga exige (F8).

Pela observacdo direta que foi realizada iden-
tificou-se que para cada familiar existe uma cadeira
plastica e uma cadeira espreguicadeira para que ela
possa descansar. Sao fornecidas trés refeicdes diarias
para os acompanhantes. Sempre que o familiar che-
ga ao hospital ele recebe uma chave de um armario
para que possa guardar seus pertences, e uma roupa
especifica que os identificam e que servem ainda para
evitar o risco de contaminagdo com suas vestimentas

pessoais. Existem espagos de convivéncias para as fa-
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milias, com varias cadeiras e televisdo ligada das 05
as 23 horas todo dia. Alguns aproveitam as cadeiras
destinadas para assistir televisdo para dormir. Exis-
tem ainda banheiros equipados com varios pontos de
chuveiros, torneiras e espelhos para que estas familias
possam tomar banho ou fazer uma higiene intima em
qualquer momento durante sua estadia no hospital
como acompanhante. Todos os familiares recebem
toalhas no momento que desejarem e, durante a noite,
recebem um lencol para que possa se cobrir do frio,
pois a unidade possui ar condicionado.

Normalmente, o acompanhante, também, é in-
serido na rotina de cuidados com os pacientes. Assim,
as refeicdes sdo programadas para os momentos de
troca de plantdes, onde ndo estdo sendo realizados
procedimentos nas enfermarias. Durante a fase de
coleta, foi comum o pesquisador esperar a realizacdo
do banho no leito do paciente para que pudesse ser
realizada a entrevista semiestruturada, pois a familiar
acompanhante estava inserida no procedimento jun-
tamente com a técnica de enfermagem. A familia par-
ticipa em todos os procedimentos que sio realizados
nos pacientes. Algumas vezes eles participam apenas
como observadores, como é o caso da administracdo
de medicamentos, em outros eles participam junta-
mente com a equipe de enfermagem, como no caso do
banho no leito, e em outros eles fazem sozinhos, como
na realizagdo da mudanca de decubito.

Cada enfermaria possui quatro leitos e, como
sempre estd lotada, hd quatro pacientes e quatro
acompanhantes. Observou-se que existe uma intera-
¢do muito grande entre os acompanhantes que ficam
na enfermaria. Eles se organizam para que a enferma-
ria nunca fique sem nenhum acompanhante. Dessa
forma, saem para o almogo apenas dois, e os outros
dois permanecem na unidade e ddo suporte para os
quatro pacientes. Sempre que algum deles ndo pode ir
ao hospital fazer o acompanhamento direto, o familiar
que esta ao lado fica responsavel em chamar se for ne-
cessario ou em auxiliar a equipe de enfermagem nos
devidos procedimentos.

Importante destacar que os pacientes em trata-
mento paliativo ficam nas enfermarias junto de outros
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pacientes que nao estdo no mesmo esquema de trata-
mento. Assim, durante a coleta de dados, observou-se
que apenas uma vez foi encontrada uma enfermaria
com dois pacientes em tratamento paliativo. No res-
tante, era apenas um paciente em cuidado paliativo e
trés nao paliativo. Acredita-se que esta forma de orga-
nizacdo seja ndo intencional, por parte da equipe, mas
acaba diminuindo um pouco a tensdo do ambiente, e
das pessoas ao redor. E importante também, para a
familia perceber que existe suporte assistencial para
os pacientes que ali estdo internados. E que pode ser
feito algo pelos pacientes e pelas familias.

Cuidados paliativos: a morte como alivio do sofri-
mento fisico

A situacdo de cuidados paliativos, ap6s meses
de internac¢do é muito desgastante para os familiares.
Vale destacar que, das oito entrevistas realizadas, em
seis 0s sujeitos se emocionaram e choraram durante
as perguntas. Depois de tanto tempo e de tanta luta
pela sobrevivéncia, os familiares ja comegam a per-
ceber que a morte é um caminho para o fim do sofri-
mento. Observe: Ndo quero um milagre, quero apenas o cuidado,
quero que ela fique bem, ndo sinta dor, e que isso termine logo, por
que nés ja sabemos que ela ndo tem mais cura. SGo muitas doengas.
Os rins jd estdo parados, o pulmdo comprometido, o coragcdo também
(F8). Eu sei que quando esse dia chegar vai ser um alivio para todo
mundo da familia, mas eu espero que demore mais um pouco, pois
pelo menos ainda temos ele aqui com a gente (F3).

Sabe-se que existem tecnologias que podem ser
utilizadas para prolongar a vida, mas ndo com a mes-
ma qualidade. O tratamento paliativo deve direcionar
os cuidados para a busca da qualidade de vida dos
pacientes e de suas familias. No momento da termi-
nalidade de um paciente, as agdes sdo repletas de sen-
timentos e emocdes que sdo vivenciados pelos fami-
liares, como descritas nos depoimentos: Eu fico ansiosa o
tempo todo... tenho medo da morte dele, mas sei que ndo haverd outro
caminho (F7). Eu jd chorei muito, muito mesmo, mas hoje eu vejo que
é sofrimento demais para uma pessoa (F3). Eu assumo a responsabili-
dade de acompanhar meu pai durante essa fase final de sua vida (F1).

Destacaram-se, ainda, nos depoimentos a co-

municacdo da equipe de profissionais para com a
familia e o esclarecimento da situagio clinica do pa-
ciente. Todo dia a doutora me pergunta se eu estou entendendo a
situagdo do meu pai, que ele ndo vai ser reanimado se tiver uma para-
da cardiaca. Nos jd estamos cientes, mas mesmo assim ela sempre faz
questdo de deixar claro (F4). Eu e minha irmd jd sabemos da situacdo
do meu pai. A qualquer momento ele pode partir. A doutora jd nos ex-
plicou que ndo tem mais nada a fazer. A prioridade agora é o conforto

dele e que ele ndo vai sentir dor (F1).

Discussao

O ato de cuidar implica o estabelecimento de
relacdo entre sujeitos, profissional e cliente®. Con-
sidera-se que o espaco intersubjetivo estabelecido
entre ambos é permeado por emogdes, significados e
sentimentos. Nesse sentido, o cuidado é apresentado
como relacao, interacao entre os sujeitos.

A equipe de enfermagem estando presente no
momento de dor e sofrimento dos pacientes e suas fa-
milias, no contexto hospitalar, ¢ um campo de atuacido
diverso e multifacetado. A presenga fisica torna-se ins-
trumento de intervencao rico na atuacao profissional,
e as a¢des podem ser muitas ou até mesmo nenhuma,
dependendo das demandas dos pacientes e suas fami-
lias. Nesse sentido, o cuidado de enfermagem consis-
te em realizar esforcos individuais e coletivos de um
ser humano para outro, visando proteger, promover e
preservar o ser humano. A atengao e a presenca fisica
como cuidados fundamentais sdo expressos na rela-
¢do dialdgica entre o cliente e a equipe de enferma-
gem hospitalar, sendo requisitos indispensaveis ao
cuidado humano e importante na valorizacdo daquilo
que é necessario e de interesse do cliente®.

De acordo com as entrevistas evidencia-se que
os procedimentos técnicos realizados pela equipe sdo
importantes e imprescindiveis para a recuperacio
da saude dos pacientes. No contexto hospitalar, ndo
existe atuacdo da enfermagem sem os procedimentos.
Banhar, higienizar, puncionar, administrar, instalar
sdo verbos presentes diariamente no vocabulario da
enfermeira e sua equipe. Em pesquisa realizadas com
pacientes no pés-operatdrio de cirurgia cardiaca®?,
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foi destacado, de forma semelhante a esta, o cuidado
de enfermagem direcionados a dimensdo técnica. O
destaque para a dimensdo técnica ou instrumental do
cuidado ndo é algo estranho. Em pesquisa sobre o sig-
nificado do cuidado para as enfermeiras do contexto
hospitalar destacou-se a dimensao técnica do cuidado
de enfermagem®Y, corroborando com os achados su-
pracitados.

Os procedimentos técnicos por si sé sdo a¢des
que priorizam alguma necessidade biolégica. A forma
como este procedimento é realizado é que traduz a
real dimensdo do cuidado de enfermagem. As dimen-
sbes instrumentais [técnicas] devem convergir nas
acoes do cuidado, ou seja, concebendo o cuidado como
integral e construido na relagdo com o outro?, Desta
forma, o sucesso da a¢ao do enfermeiro, e sua equi-
pe, vai depender, ndo do procedimento técnico em si,
mas da forma como este é realizado. Pelos depoimen-
tos observados, os sujeitos pesquisados conceberam
esses principios como fundamentais para a realizacdo
de qualquer cuidado.

Dentre os procedimentos técnicos citados, des-
tacou-se a administracdo de analgésico, sendo esta
acdo muito relevante no contexto do tratamento palia-
tivo. Em pacientes onde a possibilidade terapéutica de
cura ¢é inexistente, uma das metas é o estabelecimento
do conforto. E uma das tarefas a ser realizadas para
isso é a administracdo de analgésicos.

Em pesquisa recente com enfermeiros no con-
texto dos cuidados paliativos®?), foi destacado que as
acoes de enfermagem em cuidados paliativos devem
priorizar a promoc¢do do conforto, sendo referencia-
do o conforto em sua dimensio fisica, atrelado aos
procedimentos de enfermagem que visam o alivio da
dor e sintomas fisicos. Nesse contexto, é significativo a
atuacdo da enfermagem, visto que o conforto emergiu
como principal acdo da equipe nos clientes hospita-
lizados®"?. No contexto do tratamento paliativo, esse
conforto pode ser alcan¢ado através da administracdo
de analgésicos, além dos outros procedimentos técni-
cos. Complementarmente, o cuidado de enfermagem
deve direcionar o conforto para quatro dimensdes:
fisico, psicoespiritual, ambiental e sociocultural®®.
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Dentre as tecnologias implementadas no contexto fisi-
co encontra-se o controle e o alivio da dor.

Percebe-se que o trabalho em equipe também
mantém ligacdo com o objeto principal deste estudo,
como destacado pelos familiares, a partir do momento
em que existe a continuidade do cuidado. O tratamen-
to paliativo esta instituido nas situacées cronicas onde
a possibilidade terapéutica de cura nio existe. Assim,
a morte passa a ser algo presente, e comumente dis-
cutida e vivenciada no local pesquisado. Desta forma,
o trabalho em equipe passa a ter outra conotacdo: a
de trabalhar unidos, de ajuda mutua. Os profissionais
da enfermagem da unidade trabalham em regime de
plantdes, seguindo escalas. Assim, as mudangas de
equipes da escala ndo implicam em descontinuidade
dos cuidados.

O paciente que se mantém internado e recebe
o tratamento paliativo, ndo estd isolado no mundo.
Existe uma familia que o acompanha e que sofre mui-
to com todas as situacgdes vivenciadas pelos pacientes.
Assim, emergiram as mudangas no contexto familiar
do paciente em tratamento paliativo. Percebe-se que
a doenca obriga as familias a deixarem algo de lado,
como o trabalho, estudos ou relacionamentos afetivos.
Dessa forma, a compreensdo do processo saude-doen-
¢a das pessoas implica buscar conhecer seus diferen-
tes espacgos de convivéncia e influéncia. Nesse contex-
to, o grupo familiar adquire uma grande importancia
na medida em que refletem as complexidades das re-
lacdes estabelecidas entre seus membros.

A familia vivéncia todas as mudancas e senti-
mentos gerados pela presenca de uma doenca croni-
cal™. 0 impacto do diagndstico é o primeiro momen-
to de dificuldade e que exige uma positiva superacao
para o bom convivio com a doenga. Percebe-se que o
cuidado de enfermagem como presencga procura aten-
der esta demanda criada pelas familias diante da si-
tuacao.

Observa-se que compreender o significado do
cuidado de enfermagem requer uma concepgao éti-
ca que contemple o ser humano acima de tudo, como
um bem valioso em si, comecando pela valorizacao da
vida, em sua complexidade e escolhas. Assim, o cuida-
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do de enfermagem deve respeitar as decisoes familia-
res frente a situacgio.

0 impacto de uma doenca grave ndo afeta ape-
nas o sujeito enfermo, mas estende-se a todo o uni-
verso familiar, impondo mudangas, exigindo reor-
ganizacdo na dinamica familiar para incorporar, as
atividades cotidianas, os cuidados que a doenca e o
tratamento do paciente exigem®®. Desta forma, ob-
serva-se que as familias enfrentam dificuldades para
lidar com a situacgdo. Estas vdo desde a adaptacdo da
rotina hospitalar até questdes econdmicas, sociais e
culturais.

Importante destacar que a precariedade das
condigdes sociais e econdmicas dos pacientes e fami-
liares amplia a vulnerabilidade social que a doenga
impde. Nesse sentido, a equipe de enfermagem tam-
bém deve direcionar a assisténcia para essa familia,
com orientagdes, e a inclusdo dela nos cuidados aos
pacientes, numa perspectiva integral e de qualidade.

0 alivio da dor e o fim do sofrimento é algo que
as familias esperam. Dicotomicamente existe a perda
de um ente querido e o fim de uma vida. Sio muitos
sentimentos explorados nesse momento e depois de
varios meses de internacgdo, todos lembram o destino
final do ser humano. Apesar de todo o desenvolvimen-
to tecnolégico e dos recursos terapéuticos disponi-
veis, o melhor caminho para o fim do sofrimento fisico
e espiritual do paciente terminal é o conforto junto
aos seus familiares e entes queridos®”).

Importante destacar que o tratamento paliativo
reafirma a vida e vé a morte como um processo natu-
ral. Nao pretende antecipar e nem postergar a morte,
e integra aspectos psicossociais e espirituais ao cuida-
dot®), Nesse contexto, encontra-se uma equipe multi-
profissional que deve oferecer um sistema de suporte
que auxilie o paciente e a familia e entes queridos a
sentirem-se amparados durante todo o processo da
doengca e no luto.

Consideracoes Finais

Os dados mostraram a construgao de trés cate-
gorias tematicas necessarias a compreensao do signi-

ficado do cuidado de enfermagem para a familia dos
pacientes em tratamento paliativo.

Na primeira foi destacado o cuidado como pre-
senca fisica. Complementarmente, emergiu a realiza-
¢do dos procedimentos técnicos; a administragdo de
medicamentos analgésicos; a forma como os procedi-
mentos sdo realizados e o trabalho em equipe.

Na segunda, observaram-se as mudanc¢as no
contexto familiar que o tratamento paliativo impde.
Foram destacados os gastos financeiros; a ndo adap-
tacdo a rotina hospitalar; a necessidade de ficar mui-
to tempo acompanhando os pacientes e os projetos
pessoais, como o estudo e o trabalho formal, ficando
em segundo plano. Complementarmente, observou-se
que o hospital disponibiliza uma boa infraestrutura
para receber estes familiares durante a internagdo de
seus entes que estdo em tratamento paliativo.

Na terceira categoria, ap6s as vivéncias e ex-
periéncias que esta situagdo impde para as familias,
0s sujeitos participantes revelaram como necessario
para os pacientes o alivio da dor; o fim do sofrimento
fisico; os sentimentos pessoais diante da situacdo; a
comunicag¢ao com a equipe multiprofissional e o escla-
recimento de ddvidas.

Importante destacar que todos os elementos
tedricos destacados pelos familiares mantém relagdes
entre si. Nada estd isolado, e na busca da compreensao
de significados faz-se uma analise mais abrangente e
ndo linear das situagdes. Desta forma, o significado do
cuidado de enfermagem para a familia de pacientes
em tratamento paliativo estd ancorado na presenca
fisica destes profissionais. Paralelamente, sio realiza-
dos procedimentos técnicos como banhar, higienizar,
alimentar, dentre outros. Nao esquecendo que duran-
te a realizacdo desses procedimentos a forma como
eles sdo realizados é importante, na concepg¢ao fami-
liar. Foi destacado como relevante, para as familias, a
administracdo de analgésicos para que o paciente pos-
sa terminar sua vida livre de dores fisicas.

O significado do tratamento paliativo estd an-
corado nas mudancas no contexto familiar, na medida
em que precisam dispor de tempo e recursos finan-
ceiros para acompanhar a terminalidade da vida dos
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entes queridos. Destacou-se a ndo adaptacdo a rotina
hospitalar, e a infraestrutura disponibilizada pelos
hospitais a estas familias.

Arelacdo com a equipe de enfermagem e multi-
profissional é um elemento teérico que permeia o sig-
nificado do cuidado de enfermagem e do tratamento
paliativo. Importante destacar que esse contexto en-
volve sentimentos pessoais e mostra a complexidade
dos significados. Percebe-se que o cuidado de enfer-
magem destacado pelas familias caminha em direcdo
ao cuidar humanistico que preserva a vida acima de
tudo. A presenca fisica mostra muito disso, sendo
um dos elementos centrais desse trabalho. O cuidar
integral em saude deve levar em consideracdo todos
os aspectos analisados e destacados pelas familias. E
nesse contexto, a familia passa a ser, também, objeto
do cuidado de enfermagem.
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