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RESUMO

Objetivo: avaliar a abordagem dos Cuidados
Paliativos na perspectiva dos familiares de pacien-
tes atendidos durante a pandemia do coronavirus.

Método: trata-se de uma pesquisa qualitativa re-
alizada com 14 familiares de pacientes atendidos
pela equipe interconsultora de Cuidados Paliativos
em um hospital publico do Distrito Federal. A co-
leta de dados foi realizada por entrevista com ro-
teiro semiestruturado. A analise dos dados ocor-
reu por meio do software Iramuteq, com o méto-
do da Classificacao Hierarquica Descendente e da
Analise de Contetido de Bardin.

Resultados: a maioria dos familiares relatou que
se sentiu satisfeita e grata com a abordagem e as-
sisténcia da equipe interconsultora — sendo a en-
fermagem um pilar essencial dessa equipe — enfa-
tizando a diferenca no processo de adoecimento
do seu familiar.

Conclusao: os resultados apontam para a impor-
tancia do fortalecimento das equipes de Cuidados
Paliativos nos hospitais para melhoria na qualida-
de do atendimento de familiares e pacientes.

Estrutura

Descritores: Cuidados Paliativos;

Familiar; Covid-19.

ABSTRACT

Objective: The present study aims to evaluate
Palliative Care from the perspective of family
members of patients who were in Palliative Care
during the new coronavirus pandemic.

Method: this is a qualitative research carried
out with 14 family members of patients who
received care from the interconsulting team at
a public hospital in the Federal District. Data
collection used interviews with a semi-structured
script. Data analysis was performed using the
Iramuteq software, using Descending Hierarchical
Classification and Bardins Content Analysis as
methods.

Results: it was observed that most family members
reported that they were satisfied with the approach
and assistance provided by the interconsultant
team, with nursing being one of the essential
pillars of this team, emphasizing the difference in
the illness process of their family member.

Conclusion: the results point to the importance
of strengthening Palliative Care to improve the
quality of care for family members and patients.

Keywords: Palliative Care; Family Structure;
Covid-19.
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INTRODUGAO

Em marco de 2020, a Organizacdio Mundial da
Satude (OMS) declarou a pandemia do novo co-
ronavirus. Este gera infeccao respiratoria aguda —
potencialmente grave e de elevada transmissibi-
lidade — que foi nomeada covid-19. A pandemia
da covid-19 se apresentou como um dos maiores
desafios sanitarios deste século, gerando grandes
consequéncias em escala global. Os impactos eco-
nomicos e sociais, o aumento do numero de ca-
sos e obitos, a sobrecarga do sistema de saude e a
vulnerabilidade dos profissionais da area da sau-
de geraram elevado sofrimento fisico e emocional,
impactando negativamente na qualidade e conti-
nuidade do cuidado prestado a populacao’.

Ao se deparar com o processo de hospitalizacio,
tanto o hospitalizado como os familiares passam
por processo de sofrimento, fragilidade e transfor-
macoes na organizacdo familiar. O cuidador nao
profissional — parente ou amigo — fica sujeito a
carga de estresse elevada, sendo necessario utilizar
recursos de enfrentamento como a espiritualidade
ou as midias sociais. O paciente e sua familia for-
mam uma peca-chave frente ao processo de cuida-
do integral e humanizado®.

Nesse cenario, surgem discussoes de como pro-
ver esse cuidado e atender as necessidades do pa-
ciente e seu cuidador familiar. Por sua vez, os cui-
dados paliativos (CP), oferecem abordagem que
visa atender tais necessidades de forma integral.
A OMS define CP como uma assisténcia multidis-
ciplinar que possui como objetivo a qualidade de
vida, o alivio do sofrimento e a protecio de pa-
cientes e de seus familiares diante de uma doenca
aguda ou cronica potencialmente fatal. A assistén-
cia é prestada durante todo o periodo de diagnos-
tico, adoecimento, finitude e luto. Esse conceito é
definido desde 1990, mas vem sendo aprimora-
do com o tempo, pela melhor compreensio que
a promocéo de qualidade de vida deve ser empre-
gada em qualquer paciente, com risco de morte
iminente ou ndo, que esteja em sofrimento grave
relacionado a saude, seja no ambito fisico, emo-
cional, espiritual e/ou familiar’*.

Nesse contexto, os CP devem ser parte integrante
das emergéncias e crises humanitarias. A popula-
cao atendida nos servicos de satude e os trabalha-
dores desses setores podem se beneficiar de cuida-
dos baseados no CP, inclusive nas dimensoes so-
cio-familiar, com conforto, estreitamento de vin-
culos entre pacientes, profissionais e suas familias
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e até melhor controle de infeccoes'. A Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) disponi-
bilizou diversos documentos relativos a orienta-
cao de controle de sintomas, ao plano avancado de
cuidados, a abordagem de mas noticias na pande-
mia e aos fluxogramas’.

No Brasil, dados de uma pesquisa recente da
ANCP mostraram que existem apenas 150 equi-
pes especializadas em CP, sendo cerca de 80% co-
ordenadas por médicos. Vale ressaltar que os CP
devem ser ofertados por equipe multidisciplinar
que inclui médicos, enfermeiros, psicologos, fi-
sioterapeutas, entre outros. Em relacao ao ensino,
menos de 5% dos cursos na area da saude téem CP
como disciplina. A abordagem do tema nos cur-
sos de graduacéo, portanto, é um grande desafio,
visto que a sociedade e a equipe multidisciplinar
precisam ser capacitadas para oferecer a melhor
qualidade de satde para os pacientes®’. Em uma
publicacdo do Diario Oficial da Unido, no ano de
2022, estabeleceu que nas diretrizes curriculares
do curso de medicina devem conter abordagens
sobre CP®.

Diante do exposto, percebe-se a importancia de
ampliar a discussdo em torno da inclusao dos CP
na assisténcia de pacientes e familiares que cursam
com doencas ameacadoras a vida, principalmente
em um contexto de crise e emergéncias humani-
tarias com isolamento dos pacientes. Os familia-
res, nesse contexto, suportam situacoes desfavo-
raveis pelo afastamento do processo do cuidar do
enfermo e pelo receio deste perder a vida ou sua
funcionalidade. A assisténcia de CP agrega maior
acolhimento, vinculo com a equipe assistencial e
resposta as necessidades de pacientes e familiares.
Dessa maneira, o objetivo dessa pesquisa foi anali-
sar a percepcao e a satisfacao dos familiares acerca
da assisténcia de cuidados paliativos tendo como
cenario a pandemia do covid-19.

METODO

O estudo é do tipo descritivo, exploratorio, de
carater qualitativo. Participaram deste estudo fa-
miliares de pacientes que receberam o atendi-
mento da equipe interconsultora de CP de um
hospital publico do Distrito Federal (DF). Esse
hospital foi escolhido por contar com uma equi-
pe interconsultora e por ter sido referéncia de
covid-19, com atendimento exclusivo para essa
demanda durante a pandemia do novo coronavi-
rus. Os dados dos participantes foram retirados
do prontudrio via trackcare.
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A amostra inicial de pacientes atendidos pela
equipe interconsultora de CP foi de 45 familiares.
Nao foi possivel contato com trés parentes, pois o
numero de telefone era considerado inexistente.
Outros oito familiares se recusaram a participar
da pesquisa e, como justificativa, trés desses rela-
taram a vivéncia do luto e, pelos demais, a falta de
interesse no estudo ou até mesmo falta de tempo.
E mais 20 familiares ndo responderam as tentati-
vas de contato. Sendo assim, a amostra de conve-
niéncia foi composta por 14 familiares de pacien-
tes que estiveram internados no hospital publico
do DF entre 2021 e 2022 sob os cuidados da equi-
pe de cuidados paliativos.

Os dados foram coletados em entrevista com ro-
teiro semiestruturado com garantias de confiden-
cialidade das informacdes e privacidade dos en-
trevistados. As entrevistas foram realizadas entre
abril e maio de 2022 e conduzidas pelas proprias
pesquisadoras via ligacdo telefonica. Todas foram
gravadas e transcritas na integra. Para anonimato,
os entrevistados foram identificados com nome de
passaros. As entrevistas duraram cerca de oito a
25 minutos e todas foram autorizadas via Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pre-
viamente.

Na analise dos dados, utilizou-se o software gra-
tuito Iramuteq (Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et Questionndires)
versao 0.7 Alpha 2, que possibilita os seguintes ti-
pos de analises: estatisticas textuais classicas; pes-
quisa de especificidades de grupos; classificacao
hierarquica descendente; andlises de similitude e
nuvem de palavras®. Foi escolhido trabalhar com
a classificacao hierarquica nessa pesquisa porque
ela apresenta os resultados por meio de uma ana-
lise fatorial de correspondéncia separando-as em
classes. Cada uma é composta por uma classifica-
cao segundo a presenca ou auséncia de determi-
nado vocabulario'. Foi utilizada também a analise
de conteudo de Bardin com o objetivo de com-
preender os significados e os sentidos das men-
sagens, que vao além de uma leitura de texto co-
mum. Segundo Bardin (1977)"!, existem diferen-
tes fases na analise de contetido, que se organizam
em torno de trés polos cronolégicos: a pré-andlise;
a analise do material; o tratamento dos resultados,
a inferéncia e a interpretacao''.

RESULTADOS

Os participantes do estudo tinham entre 27 anos
e 58 anos e, 11 eram do sexo feminino e trés do

sexo masculino. Quanto ao nivel de escolaridade
dos familiares, um cursou o ensino fundamen-
tal incompleto, nove cursaram o ensino médio
completo e quatro cursaram o ensino superior
completo. Quanto ao grau de parentesco com o
paciente internado sob os cuidados paliativos, 11
eram filhos, uma era cunhada, uma era nora e
um era neto. A respeito do desfecho da interna-
cdo dos entes queridos, 11 foram a obito e trés
receberam alta.

No corpus textual analisado por meio do software
Iramuteq, utilizado como método a Classificacao
Hierarquica Descendente (CHD), emergiram qua-
tro classes com a seguinte distribuicao de percen-
tagem na apresentacdo dos resultados:

* Classe 01 — Os cuidados paliativos no enfrenta-
mento do adoecimento do familiar, 23,2%;

e Classe 02 — Sentimento dos familiares frente a
assisténcia dos CP destacando pontos positivos
e negativos, 21,7%;

* Classe 03 — cuidados paliativos na pandemia do
novo coronavirus, 27,5%:;

* Classe 04 — Satisfacdo com os cuidados paliati-
vos, 27,5%.

Na Figura 1 é apresentado o dendrograma com
as denominacdes das classes, em conjunto com a
analise do vocabulario, ou seja, as palavras que fo-
ram mais significativas.

Os resultados das classes sdo apresentados
conforme um raciocinio facilitador da tema-
tica, desviando-se da ordem estabelecida pelo
software Iramuteq com o objetivo de apresen-
tar ao leitor a melhor compreensao do contexto
apresentado pelos familiares na analise tematica
dos seus discursos.

A classe 01, denominada “Os cuidados palia-
tivos no enfrentamento do adoecimento do fa-
miliar”, trata da resposta dada pelos familia-
res quando questionados se o atendimento dos
cuidados paliativos fez diferenca na forma de
lidar com o adoecimento do seu ente querido.
Também inclui o esclarecimento da patologia,
quais as medidas sdo necessarias e desnecessa-
rias para melhorar a qualidade de vida do pa-
ciente internado, o apoio psicoldgico e suporte
ao familiar, e uma assisténcia integral. Entre as
palavras mais frequentes aparecem diferenca e
explicar.
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Figura 1

Classificacao hierérquica descendente — resultado fornecido pelo Software Iramuteq.
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Sim, fez muita diferenca, porque assim, eu tive duas
abordagens com médicos que me deixaram muito
apreensiva, sabe? Um me pressionando para entu-
bar minha mae e outro dizendo que o hospital ndo in-
vestia em paciente paliativo, e todas essas coisas me
deixaram muito aflita, porque ai vocé pensa “poxa, a
abordagem ndo foi bem explicada, o SUS ndo investe
no paciente paliativo?”, até entdo ndo me explicaram
esse paliativo até que ponto seria, eu fiquei assim meio
perdida, aflita. Mas ai a psicéloga me procurou, as me-
ninas me procuraram, a gente conversou, eu expliquei
para elas o que eu ouvi, elas falaram que nao era as-
sim e tal. Foi bom, foi muito importante essa interven-
¢ao das meninas, dessa equipe (Candrio).

A classe 2, denominada “Sentimento dos familia-
res frente a assisténcia dos cuidados paliativos des-
tacando os pontos positivos e negativos”, trata da
resposta dada pelos familiares quando questionado
sobre qual o sentimento que eles vivenciaram com
o atendimento dos cuidados paliativos, e também o
que os parentes dos pacientes internados percebem
de ponto forte e ponto fraco das intervencoes dos
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cuidados paliativos. Entre as palavras mais frequen-
tes aparecem positivo, gratidao e conforto.

Positivo, assim, so de ter pessoas dando apoio toda
hora ja ajuda muito na depressdo, no cansaco fisi-
co, mental até para ajudar na hora que vocé tem
que conversar com outro parente, foi bem positivo,
nao tenho o que falar de negativo. (Bem Te Vi).

Olha, se eu falar que tem alguma coisa negativa eu
to mentindo, porque ndo teve, a equipe ld do hos-
pital € nova, né? Eles tdo tentando se adaptar, mas
fizeram o possivel para o nosso conforto, so teve
coisas positivas. (Pica Pau).

A classe 3, denominada “Cuidados paliativos na
pandemia do Novo Coronavirus”, evidencia os
sentimentos dos entrevistados frente ao questio-
namento feito se a pandemia do novo Coronavirus
teve algum impacto na assisténcia prestada pelos
cuidados paliativos e quais as mudancas notadas
pelos familiares nesse novo contexto global. Na
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analise lexical, as palavras mais frequentes foram
atrapalhar e lotado.

Sim, o hospital estava lotado, minha mde estava em
um quarto pequeno, em uma cama ndo tdo boa e
eles explicaram que era porque estava cheio, mas na
equipe eu hdo senti isso ndo, sempre foi tudo muito
agilizado e nao tenho o que reclamar. (Calopsita).

A classe 4, denominada Satisfacdo com os cuida-
dos paliativos, representa a perspectiva dos fami-
liares quando questionado qual a satisfacio com
o cuidado prestado pelos cuidados paliativos.
Satisfeito e excelente constituem os termos rela-
cionados a avaliacao da assisténcia oferecida pelos
cuidados paliativos.

Eu e minha familia nds ficamos muito, muito, mais
muito satisfeitos mesmo. Porque foi algo assim ines-
perado, né? E bem apropriado e excelente. E para-
béns, né? A toda equipe, por essa estratégia toda,
por tudo, excelente trabalho. (Andorinha)

DISCUSSAD

Segundo os resultados encontrados, é possivel
identificar que os familiares entrevistados consi-
deraram que os cuidados prestados pelos CP fo-
ram benéficos durante a pandemia do novo coro-
navirus. Segundo Lima'?, os cuidados paliativos
visam melhorar a qualidade de vida dos pacientes
e de seus familiares porque tém uma abordagem
multidimensional do sofrimento, o que diminui a
ansiedade e melhora o tratamento dos sintomas
fisicos, psicossociais e espirituais. Em um contex-
to de crise de uma doenca infecciosa, acoes como
quarentena e isolamento social podem exacerbar o
sofrimento psicologico, além do sofrimento fisico,
que pode ser causado tanto pela doenca quanto
pelo tratamento. Dessa forma, fica claro o vinculo
entre a pandemia e os cuidados paliativos, ja que
estes tém como objetivo aliviar os sofrimentos fre-
quentes nessa situacao’.

Dessa forma, é notorio que a comunicacéo cla-
ra, afetiva e empatica permite o conforto aos
familiares e aos pacientes, além de favorecer a
autonomia destes para participarem ativamen-
te na tomada de decisdo e planejar seu cuida-
do'?. Ressalta-se que existe uma mudanca nos
papéis sociais do sujeito, que agora passa a ser
o enfermo, mas no seu contexto socio-familiar
¢ mae, pai, avo, avd etc. e que a sua possibi-
lidade de morte afeta toda a composicdo fa-
miliar, gerando muito sofrimento. Por isso, é

importante que a familia seja também foco do
cuidado, porque a assisténcia oferecida a um
membro afeta o outro®’.

Desta maneira, a comunicacido eficaz entre os fa-
miliares e a equipe propicia uma melhor compre-
ensdo das emocdes vivenciadas e também a iden-
tificacao de sentimentos prejudiciais, permitindo
uma intervencdo antecipada. Quando as informa-
coes sao fornecidas de forma adequada, os familia-
res tendem a se sentir menos ansiosos.

Outrossim, ha ainda o beneficio ao processo de
luto que ocorreu na maioria das familias dos entre-
vistados com intervenc¢do dos cuidados paliativos.
Segundo Eudes Pereira'* o luto é complexo e en-
volve sentimentos de profunda tristeza, sendo uma
reacdo a perda de um ente querido e o rompimento
do vinculo existente. O luto antecipatério comeca
antes mesmo da morte propriamente dita, sendo
possivel observar aos poucos que a perda do fami-
liar esta proxima. Os cuidados paliativos facilitam a
interpretacao da morte como um processo natural.

Portanto, evidencia-se a importancia dos servicos
de satde em implementar e aprimorar os servicos
de cuidados paliativos e expandi-los para todas as
unidades hospitalares do DF, a fim de propiciar
alivio para o sofrimento humano.

Contribuicdes para a enfermagem

Na linha de frente da prestacao de servicos de sau-
de estdo os profissionais de enfermagem. Eles desem-
penham papel importante no cuidado com foco no
paciente, familia e comunidade. Os pacientes e seus
cuidadores buscam no profissional de satide uma re-
lacdo sincera, empatica, constante e acessivel. A equi-
pe de enfermagem nos servicos hospitalares esta pre-
sente incessantemente e tem como objetivo o cuidado
integral, avaliaco de riscos, prevencio de agravos e
promocao da satude. Por isso, pode garantir o bem-es-
tar, amparar e confortar nao so o paciente, mas tam-
bém sua familia. Em situacoes de risco de morte, essas
acoes reduzem sentimentos de medo e de sofrimento
vividos pelo paciente e seus familiares, quando ten-
dem a ficar mais inseguros e exigentes com a equipe.

O presente estudo contribuiu para reafirmar a im-
portancia da equipe multiprofissional de cuidados
paliativos e o quao valiosa é a presenca da enfer-
magem na sua composicao. Evidenciou como os
familiares se sentiram com essa assisténcia pres-
tada, que inspirou bons sentimentos e proporcio-
nou conforto.
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CONCLUSAO

A pesquisa realizada acerca das perspectivas dos
familiares sobre os cuidados paliativos no contex-
to da covid-19 possibilitou compreender a expe-
riéncia do cuidador familiar frente ao processo de
internacao do seu ente querido em uma conjun-
tura de pandemia. Foi possivel identificar que os
cuidados paliativos fizeram a diferenca na assis-
téncia prestada, quando a maioria dos entrevista-
dos destacou satisfacio em diferentes situacoes,
desde apoio psicologico, informacdes sobre a pa-
tologia, cuidado com materiais, horarios, preocu-
pacéo com o familiar e alivio do sofrimento.

O estudo possibilitou evidenciar os sentimentos
e sensacdes vivenciados pelo familiar, como as
angustias, medos, incertezas e o proprio luto. As
reacoes emocionais em relacao a doenca e ao pro-
cesso de internacdo, num contexto de uma do-
enca nova que provocou muitos obitos, tendem
a ser semelhantes entre a familia e o paciente.
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