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Pesquisa qualitativa, cujos objetivos sdo analisar a relacao entre equipe de enfermagem e familiar de pacientes internados num Nucleo de Cuidados
Paliativos (NCP), na perspectiva dos familiares e identificar o entendimento destes sobre o acolhimento como uma das atividades desenvolvidas
pela equipe de enfermagem. Dados coletados mediante entrevista semiestruturada com treze familiares de pacientes adultos internados no NCP
e analisados por Andlise Tematica. Identificou-se a contribuicdo da equipe de enfermagem ao proporcionar qualidade as pessoas com doenca
terminal e minimizar o sofrimento vivenciado pelo familiar. Apoio, atencao e afeto sdo marcas definidoras da relacao e do acolhimento da equipe.
Descritores: Cuidados Paliativos, Familia, Equipe de Enfermagem, Cuidado Terminal.

Relation between the nursing team and family of people under palliative care

A qualitative research, which aims to analyze the relation between the nursing team and family of inpatients being treated in a Palliative Care Center
(NCP), in the perspective of their relatives and identify their understanding on the welcoming as one of the activities developed by the nursing team.
The data were collected through semi-structured interview with thirteen relatives of adult inpatients being treaded at a NCP and analyzed by Theme
Analysis. The contribution of the nursing team by providing quality to people with terminal disease and minimizing the suffering experienced by the
family was identified. Support, care, and kindness are determinant factors in the welcoming by and relationship of the team.

Descriptors: Palliative care, Family, Nursing Team, Terminal Care.

Relacién entre equipo de enfermeria y familia de personas en cuidados paliativos

Investigacion cualitativa, cuyos objetivos son los de analizar la relacién entre el equipo de enfermeria y familiar de pacientes internados en un
Nucleo de Cuidados Paliativos (NCP), en la perspectiva de los familiares e identificar el entendimiento de éstos sobre el acogimiento como una de
las actividades desarrolladas por el equipo de enfermeria. Datos colectados mediante entrevista semiestructurada con trece familiares de pacientes
adultos internados en el NCP y analizados por Analisis Tematico. Se identificé la contribucion del equipo de enfermeria al proporcionar calidad a
las personas con enfermedades terminales y minimizar el sufrimiento vivido por el familiar. Apoyo, atencién y afecto son marcas definidoras de la

relaciéon y del acogimiento del equipo.

Descriptores: Cuidados Paliativos, Familia, Equipo de Enfermeria, Cuidado Terminal.

INTRODUCAO
uando eu cheguei na porta e vi escrito "tratamento
paliativo’; aquilo me chocou muito. Chocou néo so
a mim, mas também aos demais familiares, porque
sempre temos aquela esperanca. Entdo, quando eu
cheguei e li "tratamento paliativo’; aquilo, nossa, me derrubou (F. 1).
A fala em epigrafe nessa introducéo é de um dos entrevistados
e evidencia o momento em que um familiar se depara
com possibilidades ndo imagindveis anteriormente, ou com a
falta de possibilidades apenas imaginaveis, mas nunca antes

enfrentadas. Demonstra a fragilidade dele nesse momento, onde
seus receios tornam-se realidade, ndo tendo mais como negar o
fato de que seu familiar, em breve, ndo estara mais presente no
nucleo familiar. Em suma, é chegado o momento da morte.

Os Cuidados Paliativos (CP) sdao oriundos do movimento
hospice e fundamenta-se no cuidar do ser humano que esta
morrendo, bem como de sua familia, com compaixao e empatia.
O conceito de hospice moderno foi desenvolvido na década de
1960, por Cicely Saunders?.
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Em 2002, a OMS estabeleceu que CP é uma abordagem que
melhora a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares frente
a problemas associados a doenca terminal?. Nessa perspectiva,
os principios fundamentais dos CP sao: afirmar a vida e encarar
0 morrer como um processo normal, sem adid-lo ou apressé-lo;
procurar aliviar a dor e outros sintomas angustiantes; integrar
0s aspectos psicossociais e espirituais nos cuidados do paciente;
oferecer um sistema de apoio para auxiliar o paciente a viver tao
ativamente quanto possivel até a sua morte, e a familia do paciente
na vivéncia do processo de luto®.

Os CP comegam no momento do diagndstico de uma vida de
limitagcao, ou quando o processo de morte da seus sinais frente ao
ciclo vital, devido a condicdes crénicas ou do envelhecimento®.

A necessidade de melhorar o atendimento para pacientes com
doencas graves, complexas, potencialmente fatais ou limitativas
de vida, é inquestionavel®. Logo, proporcionar CP com qualidade
significa implementar mudancas de atitude e educagao de todos
os profissionais envolvidos com o paciente portador de uma
doenca crOnico-degenerativa. Isso exige compromisso e atuacao
de uma equipe interdisciplinar sintonizada e com competéncias
especificas em termos de cuidado(".

Os CP podem ser prestados em ambientes institucionais ou
domiciliares. A comparagdo entre a prestacdo desses cuidados
nos diferentes ambientes evidencia que os membros da familia
sentem-se mais satisfeitos quando sdo acompanhados em
unidades especializadas em CP. Ao focalizar-se na percepgao dos
familiares, é possivel destacar a falta de instrumentos para medir a
eficacia desses cuidados e aimportancia dessa mensuragao para o
desenvolvimento de cuidados de alta qualidade em locais onde os
novos modelos de assisténcia estdo sendo desenvolvidos®.

Portanto, este estudo foi motivado pela possibilidade de
dar visibilidade ao funcionamento de uma unidade concebida,
especificamente, para atender a pessoas em CP. Nessa direcao,
constituiram-se como objetivos: analisar a relagdo entre equipe
de enfermagem e familiar de pacientes internados num Nucleo
de Cuidados Paliativos (NCP), na perspectiva dos familiares; e
identificar o entendimento do familiar sobre o acolhimento como
uma das atividades desenvolvidas pela equipe de enfermagem.

METODOLOGIA

Estudo descritivo e analitico, com abordagem qualitativa, realizado
na Unidade de Internacdo Cirdrgica 9° Sul, denominada NCP
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Integrando um hospital
publico, essa unidade caracteriza-se por atender pacientes adultos
do Sistema Unico de Saude (SUS), de ambos os sexos, e que se
enquadrem nos requisitos da filosofia dos CP. Possui capacidade
maxima de seis leitos e todos os profissionais que trabalham no
NCP submeteram-se, previamente, a uma capacitagao.

Os dados foram coletados entre os meses de margo e abril de
2011, mediante entrevista semiestruturada com 13 cuidadores
familiares de pacientes adultos internados no NCP. Dentre os
critérios de inclusdo, constam: idade superior a 18 anos; familiar
de enfermo internado ha, no minimo, quatro dias (primeira
internacao) no NCP; nao ser funcionario da instituicao. A analise
dos resultados deu-se pelo método da Analise Tematica.

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (protocolo 100-456).

APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Considerando-se o perfil dos entrevistados do estudo em foco,
verificou-se que: dos treze familiares cuidadores, as idades
oscilavam entre 22 e 70 anos, sendo estes do sexo feminino,
qualificados como: sete esposas, duas irmas, duas maes, uma
amiga (entendida aqui como familiar cuidador) e uma filha.
Com relagéo as religides, oito das entrevistadas declararam-se
catdlicas; trés, espiritas; e duas, evangélicas. No tocante a atividade
ocupacional, cinco declararam-se aposentadas; quatro, do lar; e
quatro exerciam outras atividades. Quanto a procedéncia, duas
pessoas eram do estado de Santa Catarina e o restante do interior
do estado do Rio Grande do Sul.

E na perspectiva da equipe multiprofissional, constatou-se
que os profissionais participam de reunides semanais para
descrever as vivéncias e discutir as atitudes tomadas em relacdao
aos cuidados com o paciente e sua familia. O objetivo dessas
reunides é possibilitar que os profissionais desenvolvam modos de
compreender e de lidar com os pacientes e as familias e, também,
gue possam expressar suas proprias angustias e sofrimentos.

A anadlise de dados permitiu identificar as tematicas: relacdo
da equipe de enfermagem e a familia de paciente em cuidados
paliativos e o acolhimento como atividade primordial do cuidado.

Relacdo entre equipe de enfermagem e afamilia de pacientes
em cuidados paliativos:

A equipe de enfermagem foi reconhecida em sua capacidade
de transmitir seguranca aos familiares, tanto no ambito técnico
quanto emocional. Isso é evidenciado nas falas a seguir:

Sei que vou perder meu marido. Pode ser hoje, pode ser amanha,

mas eu sinto bastante carinho, apoio delas, de todos (F. 10).

Vocé saber que chega ali tem uma duvida, vai perguntar e existe

apoio técnico e emocional. Se for preciso, tenho certeza de que

nenhumadelas se recusa a dar um abraco. Estamos bem assistidos,

gracas a Deus (F. 9).

Os entrevistados destacaram ainda que a presenca do
profissional, sua capacidade de escuta e compreensdo sobre a
vivéncia das familias nas diferentes fases do processo de aceitacdo
denotam distingdo no processo assistencial:

Ela comecou a querer vomitar, as pernas dela estavam mais

inchadas, a barriga também. Ela néo estd querendo comer, dai

a enfermeira me chamou e conversou comigo, perguntou se eu

sabia por que ela estava ali, perguntou pra ter certeza se eu sabia

realmente. [...] Ai entdo elas comecam a conversar comigo, explicar.

Ela me trouxe aqui, conversou comigo, me deu dgua, disse pra que

eu chorasse o que tivesse que chorar pra depois eu conseguir voltar.

Foi o que eu fiz. Fui confortada (F. 12).

Na filosofia dos CP, é premente a presenca da equipe de
enfermagem para os familiares.

Ela sentou e ficou me olhando, néo precisou falar, sé o gesto dela

pegar minha cabega e colocar no peito dela e fazer um carinho (F. 10).

Dessa maneira, o estreitamento da relagdo foi percebido como
um elemento positivo quando se conjuga na enfermagem CP.
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Eu me sentiem casa, a gente pode falar o que td sentindo(F. 8).
Eum lugar cinco estrelas, mas ninguém gostaria de estar aqui (F. 1).

0 acolhimento como atividade primordial do cuidado:
Acolhimento é um modo de operar os processos de trabalho
em saude de forma a atender a todos que procuram esses
servicos, ouvindo seus pedidos e assumindo uma postura capaz
de escutar e pactuar respostas mais adequadas aos usuarios. E
uma reorganizacdo do servico de saude a partir da reflexao e
problematizacdo dos processos de trabalho!”.

A partir dessa premissa, no NCP em estudo, as falas das
participantes refletem estratégias de aprimoramento no processo
de cuidar.

Sempre que preciso chamo e eles me atendem na hora. Desde o

momento que botamos o pé aqui dentro fomos bem acolhidos (F. 6).

Pela atencéo das gurias. Quando ele tem dor, vdo ver medicamento;

agente chama e elas vém logo em seguida (F. 11).

Entretanto, apesar da valorizacdo das formas de acolher e
cuidar, familiares ainda retratam a primazia ou grande visibilidade
das agbes técnicas realizadas pela equipe.

Constata-se, também, que os familiares entendem que toda a
equipe interdisciplinar realiza um acolhimento. Percebe-se que a
equipe faz uso dessa estratégia de saude de maneira adequada.
A escuta é qualificada e resolutiva por todos os integrantes da
equipe, conforme as falas a sequir:

Eu daria nota dez do médico até a moga que faz a limpeza (F. 1).

E toda a equipe. E com as enfermeiras, com os técnicos de

enfermagem, com os médicos, psicélogas (F. 3).

Areunido da assistente social, com a psicdloga ali, todos expondo

seus problemas. A vemos que ndo estamos sozinhos, que todos

sofrem (F. 8).

DISCUSSAO DOS RESULTADOS
Alinstituicao pesquisada evidenciou que predomina o sexo feminino
dentre os cuidadores. Esse aspecto coincide com estudos®? que
sinalizam o predominio das mulheres enquanto pessoas que
exercem cuidados informais para seus familiares enfermos.

Areligido mostra-se como fator relevante, visto que, no contexto
da vivéncia de pessoas em CP, estas recorrem, muitas vezes, a
sua espiritualidade como meio de enfrentamento. Nesse sentido,
a espiritualidade é muitas vezes vista como sindnimo de religido,
embora seja, naturalmente, um conceito mais amplo. O elemento
religioso pode ser um componente da espiritualidade®?.
E apropriado para profissionais que atuam com CP incorporar
cuidados espirituais em seus servicos, ndo apenas para atender
as politicas institucionais, mas como algo fundamental para o
bem-estar dos pacientes e familias. A espiritualidade equipara-se
em importancia a outros aspectos chave em CP, como alivio da
dor e planejamento de cuidados avancados'". Em contraposicao,
existem estudos que apontam a crenca religiosa como elemento
que pode incentivar a negacdo da possibilidade da morte,
atribuindo a fé uma capacidade suficiente para a cura ou
significando a aceitacdo da morte como negacéo da fé(19,

A primeira categoria possibilita inferir que, na perspectiva dos
atributos e correlacdo da equipe com a familia, as condi¢es para
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a qualidade do cuidado também estdo ligadas as habilidades
pessoais. Destaca-se a necessidade na formagao de enfermeiros
com conhecimento e habilidades para cuidar de pacientes no final
de suas vidas('?. Ou seja, o despreparo dos profissionais das mais
diversas dreas em lidar com situacdes iminentes e irreversiveis de
morte revela o processo de morte e morrer como temas pouco
estudados durante o periodo de graduacao!'?.

Na andlise da segunda categoria, é evidenciado que a
comunicacdo e suas inUmeras abordagens constituem um
modo de acolhimento na relacdo da equipe em CP. Nota-se que
a comunicacao nao-verbal é uma das bases dos CP, visto que,
por intermédio dela, podem ser satisfeitas as necessidades de
inclusao, controle e afeicdo. A inclusédo refere-se a aceitacao pelo
outro; o controle ocorre quando se experimenta a sensacao de
ser responsdavel e capaz de se adaptar ao meio; enquanto que a
afeicao dizrespeito a necessidade de expressar e receber amor'4).

Nesse contexto, foi possivel observar que as experiéncias deste
momento perduram pela vida desses familiares e os significados
que irdo construir em torno do processo de perda depende
também da qualidade das relagbes travadas. Isso foi reforcado
pelos resultados do presente estudo e de outro estudo'¥, e
demostra que quanto maior o clima de conforto e confianga,
mais a experiéncia pode ser positiva, estabelecendo-se, assim, um
estreitamento da relagao entre equipe de CP e familiares.

E explicito que uma estrutura de qualidade, com equipe
qualificada e dedicada, area fisica adequada, logistica de pacientes
de acordo com critérios internacdo da unidade e planejamento
de cuidados, reflete e contribui no relacionamento entre equipe
interdisciplinar e paciente/familia. E esse processo é mantido por
retroalimentacdo, pois as respostas manifestadas pelos sujeitos
irdo ajustar, sustentar ou melhorar alguma fase desse sistema
de trabalho. E possivel introduzir a filosofia dos CP em unidades
hospitalares, mas é preciso acreditar e focalizar em tudo o que
pode ser feito para trazer qualidade de vida no tempo restante
para o paciente, e preparar a familia para a aceitagao do luto.

A discussao conduzida até o presente momento permite refletir
sobre as estratégias de atendimento. Assim sendo, na atualidade,
embora venham sendo debatidas as formas de reorganizar a oferta
de cuidados em toda a rede de servicos, com destaque para atencao
basica, sua porta de entrada — o acolhimento - precisa ser foco de
aten¢ao em todo local de cuidado.

Contudo, a tecnologia basica e os cuidados fundamentais da
enfermagem, em uma perspectiva tradicional, sdo reforcados no
presente estudo, podendo assim ocorrer porque esta é uma parcela
importante dos cuidados. Inclui controle da dor, que preocupa
familiares por constituir um aspecto fora do dominio dos mesmos,
como saber esotérico, do qual depende o bem-estar do doente.
No cuidado da vida, uma das situagcdes mais criticas se da quando
esta é marcada pela dor intoleravel, sem perspectiva, provocada por
determinada doenca de caracteristicas mortais. E frequente ouvir
pacientes verbalizando ndo o medo da morte em si, mas o medo da
dor e sofrimento do processo de morrer. Nesse sentido, o cuidado
da dor é a chave para o resgate da dignidade do ser num contexto
critico, visto que a problemdtica da dor ndo é pura e simplesmente
uma questdo técnica, mas uma questdo ética contemporanea de
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primeira grandeza, e que precisa ser vista e enfrentada nas suas
dimensdes fisica, psiquica, social e espiritual .

Mesmo assim o enfermeiro deve apoiar a permanéncia do
acompanhante pois, se a familia ndo se sente acolhida e a equipe de
saude é indiferente aos seus sentimentos e necessidades, a familia
podera dificultar o processo de cuidar('®.

Nessa filosofia de cuidado estd intrinseca a participagao familiar.
Em relagdo aos cuidados técnicos, paciente e familiar devem estar
seguros da qualificacdo de toda a equipe. E importante nio apenas
ter sélidas bases de conhecimento, mas também ser capaz de fazer
uso delas na pratica clinica'?

Finalizando, enfatiza-se que a equipe de enfermagem deve
reconhecer que os CP vém preencher uma lacuna existente no
cuidado ao doente terminal na medida em que busca minimizar os
efeitos de uma situagao fisioldgica desfavoravel, prezando pelo ndo
abandono, pelo acolhimento espiritual e pelo respeito a verdade e a
autonomia do doente('),

CONCLUSAO
Este estudo permitiu identificar o reconhecimento, pelos
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