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Resumo:

O objetivo deste estudo € identificar os significados atribuidos pelos familiares dos
pacientes considerados fora das possibilidades terapéuticas (FPT), frente aos cuidados
paliativos. De acordo com os significados atribuidos pelos familiares dos pacientes a uma
sociedade que ndo exclua os moribundos da assisténcia, e ssim propicie um processo de morte
e morrer digno e tranquilo. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva e exploratoria. A
coleta de dados sera realizada por meio de entrevistas semi estruturadas, sendo estas gravadas.
Assim, busca-se com esse estudo obter o conhecimento amplo sobre os cuidados paliativos e
gue este possa auxiliar os profissionais da salde a plangjarem o atendimento e incentivar a
realizagcdo de pesquisas que envolvem os cuidados no fim da vida, incluindo-se estudos sobre
a autonomia dos pacientes e de seus familiares acerca de tratamentos e de intervencdes. Além
disso, tem como meta que o estudo possa subsidiar acbes de salde, qualificando os
profissionais, para que atuem no sentido de inserir os cuidados paliativos na rotina familiar,
com o intuito de prestar assisténcia humanizada aos pacientes considerados fora de
possi bilidades terapéuticas.

Palavras Chaves: Familia, Paciente Terminal, Enfermagem.

Introducéo:

A terminalidade, assunto velado e interdito, sugere a necessidade moral de organizar
um modelo de assisténcia adequado aos pacientes com doencas consideradas fora de
possi bilidades terapéuticas (FPT), na tentativa de construir uma sociedade que ndo exclua os
moribundos da assisténcia, e sSim propiciar um processo de morte e morrer digno e tranquiilo.
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Para Sousa et al (2009) a morte apesar de inevitavel em algum momento da vida do ser
humano ndo é uma questdo simples de ser discutida uma vez que, em nossa cultura muitas
vezes é representada pelo pavor e pela ndo aceitacdo. Porém, essa deve ser trabalhada tanto
com o paciente como com seus familiares da forma mais natural e sensivel, ndo a negando e
sim areconhecendo como algo real, podendo ser planejada e estruturada para que aconteca da
melhor e menos sofrida forma possivel

Neste sentido, uma das mais importantes vertentes dos cuidados paliativos inclui a
familia como pega fundamental na humanizacdo do cuidado e diminui¢do do sofrimento do
paciente FPT. Dessa forma € estabelecido o convivio do paciente com as pessoas que ama na
busca de maior seguranca e alivio nesta fase, todavia, o familiar que se torna um cuidador
também é alvo da assisténcia paliativa visando 0 seu preparo para lidar com a doenca do
paciente em seu proprio ambiente, bem como, com a dor da perda e o luto.

Salienta-se a importancia de conhecer a atuagdo dos familiares cuidadores no cuidado
ao paciente FPT, para perceber qual a orientacdo mais clara e especifica para essas pessoas.
Assim instruindo-as a uma efetiva participagdo no controle de sua qualidade de vida e
conscientizagcdo do processo em que 0 paciente esta sendo acometido.

Outra questdo que vem sendo muito discutida, e faz parte da relagdo que envolve o
profissional de salde versos paciente, € a de esclarecer ou ndo a0 paciente, portador de
enfermidade com evolucdo fatal, que 0 seu tratamento é apenas paliativo, ou sgja, que seu
quadro estd FPT buscando com isso oferecer ao paciente ainformagdo completa e verdadeira
sobre sua condicéo, acima e tudo o profissional de salde, que vivenciar a situagcéo de contar
sobre o prognostico FPT, tende analisar qual a melhor aternativa para contar ou ndo a esse
paciente sobre suas condicdes. O paciente que recebe a informagdo sobre seu estado de salde
sente-se reconhecido retomando sua autonomia e liberdade diante da fragilidade que sua
doenca o empoe. Entretanto o conhecimento da situacéo real, pode também levar o individuo
a0 desespero extremo, tornando-o incapaz de decidir o que fazer, ficando ainda mais dificil
situacéo. Tem que ficar atento para 0 modo que a informacao foi repassada ao paciente,
porque se for de modo abrupto, sem assisténcia ou qualquer preparacdo podera ocorrer
conseguéncias irreparaveis. Sendo assim o paciente devera ser assistido desde o momento que
€ lhes dada ainformacéo e qual a sua evolucdo apds saber de gravidade.

No ambito da salde, h4 um crescente desenvolvimento de estudos, pesquisas e
instrumentos que auxiliam o profissional a promover o aperfeicoamento de suas habilidades,
capacitacao e conhecimentos no atendimento ao paciente FPT. Diante destes argumentos, este
trabalho tem o objetivo de identificar os significados atribuidos pelos familiares dos pacientes
considerados fora de possibilidades terapéuticas frente aos cuidados paliativos onde se enfoca
conhecer as atividades desempenhadas pelo familiar relacionada aos cuidados paliativos.

Metodol ogia:

Trata-se de uma pesquisa de cardter qualitativa, descritiva e exploratoria. Entende-se
por pesquisa qualitativa “aguela que € capaz de incorporar a questdo do significado e da
intencionalidade como inerentes aos atos, as relagoes, e as estruturas’ (MINAY O, 2006). De
acordo com Kamada e Rocha (2006) a pesquisa descritiva utiliza o registro, analise e o
correlacionamento de fendmenos sem manipul&los, tendo o ambiente natural como principal
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fonte de dados para descobrir a natureza e as caracteristicas. Define-se pesquisa exploratoria,
a gue tem por objetivo conhecer a variavel de estudo tal como se apresenta, seu significado e
o contexto onde ela seinsere (PIOVESAN, TEMPORINI, 1995).

A pesquisa serd desenvolvida numa Instituicdo Hospitalar Filantropica localizada na
regido Norte do Rio Grande do Sul (RS). Os sujeitos que participardo deste estudo serdo os
familiares dos pacientes considerados FPT internados na Unidade Clinica da Instituicdo
Hospitalar com a concordancia em participar do estudo por meio do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Para determinar os familiares, sera readlizada uma triagem pela
pesquisadora aos pacientes da Unidade, que obedecerd ao seguinte critério: consulta aos
meédicos assistentes sobre diagndstico e prognéstico dos pacientes e a determinacdo de ser
paciente FPT. Apos serdo escolhidos os familiares dos pacientes previamente determinados.

Nesta pesquisa, utilizar-se-a, como técnica a coleta de dados que seré realizada apds a
aprovacdo do Comité de Etica da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM) - RS e os
sujeitos da pesquisa serdo identificados por codinomes como F seguido de nimeros que 0s
distingui preservando os nomes dos entrevistados como forma de protecdo e anonimato outra
técnica € uma entrevista semi-estruturada, com perguntas abertas aplicada individual mente
aos familiares dos pacientes selecionados. De acordo com Minayo, Deslandes e Gomes
(2007) a entrevista semi-estruturada é aguela que combina perguntas fechadas e abertas, em
gue o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo sem se perder a
indagagdo formulada.

Sera solicitada a permissdo dos participantes para 0 uso de gravador digital. Segundo
Bell (2008), a gravacdo pode ser Util, para verificar a formulagcdo de qualquer declaragdo que
possa querer citar, para permitir o contato visual com o entrevistado, certificando a preciséo
do que se escreve. As mesmas serdo arquivadas por um periodo de cinco anos pelo
pesquisador, e outra sera fornecida a vocé, apos serdo excluido. O material das entrevistas
serd transcrito e analisado com base na Andlise Temética, onde serdo expostas as categorias
gue emergirem das falas dos entrevistados proposta por Minayo (2007). O desenvolvimento
da Andlise Tematica esta constituida de trés etapas. a pré-analise, a exploracdo do material e o
tratamento dos resultados obtidos e a interpretacdo. A pré-andlise consiste na escolha dos
documentos a serem analisados, retomando as hipdteses e 0s objetivos da pesquisa,
reformulando-as frente a0 material coletado, estruturando indicadores que norteiem a
interpretacdo final. O tratamento dos resultados obtidos e interpretacéo, os resultados brutos
sd0 submetidos a operacOes estatisticas simples ou complexas que permitem colocar em
relevo as informacdes obtidas.

Resultados e Discusséo:

Este estudo sera realizado de forma a respeitar as normas da Resolucéo 196, de 10 de
outubro de 1996 (BRASIL, 1996), tendo como compromisso oferecer o maximo de beneficios
e minimo de riscos e danos aos sujeitos envolvidos. Respeitando os preceitos éticos, 0s
sujeitos serdo convidados a participar da pesquisa, destacando o cardter ndo obrigatério da
mesma e os procedimentos utilizados. Um Termo de Consentimento Livre e Informado
legitimara a participacdo voluntéria dos individuos. Nesse momento se inicia a coleta dos
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dados com a expectativa de perceber como os familiares visualizan o paciente nesse
momento téo vulneravel, respeitando o seu entendimento sobre o assunto em questéo.

Conclusdes:

Esta producéo cientifica torna-se uma ferramenta valorosa para a préatica assistencial,
beneficiando tanto os profissionais, quanto os pacientes e seus familiares. Assim, busca-se
com esse estudo obter 0 conhecimento amplo sobre os cuidados paliativos e que este possa
auxiliar os profissionais da salde a plangjarem o atendimento e incentivar a realizacdo de
pesquisas que envolvem os cuidados no fim da vida, incluindo-se estudos sobre a autonomia
dos pacientes e de seus familiares acerca de tratamentos e de intervengoes.

Salienta-se a importancia de conhecer a atuagcdo dos familiares cuidadores no cuidado

ao paciente FPT, para perceber qual a orientacdo mais clara e especifica para essas pessoas.
Assim instruindo-as a uma efetiva participagdo no controle de sua qualidade de vida e
conscientizagdo do processo em que 0 paciente esta sendo acometido.
Além disso, tem como meta que o estudo possa subsidiar ages de salde, qualificando os
profissionais, para que atuem no sentido de inserir os cuidados paliativos na rotina familiar,
com o intuito de prestar assisténcia humanizada aos pacientes considerados fora de
possi bilidades terapéuticas.
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