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RESUMO

Este estudo analisou o impacto dos cuidados paliativos sobre os familiares de pacientes na cidade de
Campo Grande, MS, destacando-se pela sua relevincia em um contexto de envelhecimento
populacional e aumento das doengas cronicas. O objetivo principal foi investigar como esses cuidados
afetam o psicoemocional dos familiares. Utilizando uma abordagem qualitativa, foram realizadas
entrevistas semiestruturadas com sete familiares de pacientes em cuidados paliativos, selecionados por
sua disposi¢ao em compartilhar experiéncias pessoais. As entrevistas, abordaram temas como a
percepcao dos cuidados paliativos e o impacto emocional desses cuidados, submetidas a andlise de
conteudo conforme Bardin. Os resultados revelaram que os cuidados paliativos, apesar de associados
a fase terminal da vida, sdo percebidos de forma positiva pelos familiares, que destacam a importancia
do suporte emocional e pratico recebido. A andlise apontou que os cuidados ajudam a aliviar a carga
emocional, oferecendo uma rede de seguranga e permitindo aos familiares enfrentarem melhor a
situacdo. No entanto, também foi identificada uma falta de preparo e informagdes sobre os cuidados
paliativos, o que pode gerar ansiedade e dificuldades adicionais. Conclui-se que, enquanto os cuidados
paliativos oferecem suporte essencial, € necessario melhorar a comunicagao e a educagdo sobre o tema
para os familiares, a fim de maximizar os beneficios e minimizar os desafios enfrentados. Este estudo
contribuiu para a literatura ao detalhar as experiéncias dos familiares e sugere a necessidade de
politicas e praticas mais eficazes para apoiar tanto pacientes quanto cuidadores no contexto dos
cuidados paliativos.

Palavras-chave: Sofrimento Psicoemocional. Gerenciamento de Sintomas. Qualidade de Vida.
Suporte Familiar.
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1 INTRODUCAO

O envelhecimento populacional ¢ uma tendéncia global que tem transformado as estruturas
sociais e desafiando os sistemas de satide a se adaptarem as necessidades de uma demografia cada vez
mais idosa. Em alguns paises, o aumento na expectativa de vida tem sido acompanhado por uma
prevaléncia crescente de condigdes cronicas e terminais, que exigem abordagem especifica no
tratamento e cuidado (Ismail et al., 2021). Neste cendrio, emerge a pratica dos cuidados paliativos, que
se destina a melhorar a qualidade de vida dos pacientes e de suas familias (Abbaspour; Heydari, 2022).

Cuidado Paliativo consiste na assisténcia integral ao individuo, abrangendo ndo apenas o
manejo da dor e dos sintomas fisicos, mas também oferecendo suporte psicoldgico, social e espiritual.
Esta abordagem reconhece a importancia de considerar o paciente em sua totalidade, respeitando suas
necessidades e preferéncias no processo de cuidado (Souza et al., 2022). Em um pais como o Brasil,
onde o sistema de saude enfrenta diversos desafios estruturais € econOmicos principalmente, a
implementagao eficaz desses cuidados pode representar avanco na resposta as demandas de uma
populagdo envelhecida (Brasil, 2023).

Ao mesmo tempo, os cuidados paliativos tém um impacto profundo, ndo apenas nos pacientes,
mas também nas familias que os acompanham. A responsabilidade de cuidar de um ente querido em
condi¢cdes graves e terminais pode trazer uma carga emocional e fisica consideravel. Os familiares
frequentemente se encontram em situacdes de estresse, ansiedade e depressdo, enfrentando dilemas
éticos e decisoes dificeis sobre o tratamento e o cuidado. Assim, entender o impacto dessa modalidade
de cuidado vem ganhando destaque dentro das pesquisas (Delalibera; Barbosa; Leal, 2018).

O estudo do impacto dos cuidados paliativos na vida dos familiares permite uma compreensao
mais ampla sobre como esses servicos podem ser otimizados para melhor atender tanto as necessidades
dos pacientes quanto de quem cuida deles (Macharia; Banke-Thomas; Beniova, 2023).

Além do impacto emocional, os cuidados paliativos também envolvem uma complexa rede de
decisdes praticas que afetam diretamente a dindmica familiar. O processo de tomada de decisdo médica
e a gestdo do dia a dia do cuidado requerem um alto nivel de envolvimento e compreensdo por parte
dos familiares. Esta participacdo pode ser uma fonte de estresse, mas também de significado e
satisfacdo pessoal, dependendo de como os recursos e suportes estdo organizados e acessiveis
(Symmons et al., 2023).

A interacdo entre profissionais de saude e familiares em contextos de cuidados paliativos ¢é
outro aspecto importante na qualidade de vida. A qualidade dessa interagdo pode influenciar

significativamente a experiéncia da familia. Profissionais de satide preparados e comunicativos podem
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facilitar um processo mais suave € menos traumatico, enquanto deficiéncias neste aspecto podem
exacerbar as dificuldades ja existentes (Andrade et al., 2020).

A resiliéncia (capacidade de enfrentar, superar e se adaptar a situagdes adversas, mantendo ou
recuperando o equilibrio emocional e mental) das familias diante dos desafios impostos pelos cuidados
paliativos ¢ varidvel e pode ser influenciada por diversos fatores, incluindo o suporte social, o acesso
a recursos de saide mental e a propria cultura em torno da morte e do morrer. Compreender como
esses fatores se combinam para moldar a experiéncia dos familiares pode oferecer perspectivas para o
aprimoramento dos cuidados paliativos, tornando-os mais inclusivos e adaptativos as necessidades de
cada familia (Oliveski et al., 2021).

A relevancia deste estudo se justifica tanto pela necessidade de fornecer um suporte adequado
as familias em situagdes de cuidado paliativo quanto pela oportunidade de aprimorar as politicas
publicas e praticas profissionais na area. A compreensao em profundidade do impacto emocional ¢ a
pratica dos cuidados paliativos nas familias pode contribuir para a elabora¢do de estratégias mais
eficazes de apoio, garantindo uma melhor qualidade de vida tanto para os pacientes quanto para seus
familiares.

Assim, a pesquisa forneceu uma visdo detalhada das diferentes dinamicas que compdem a
experiéncia de cuidar de um ente querido em condigdo patoldgica sem possibilidade de cura. Desejou-
se ndo s6 entender, mas também melhorar a maneira como os cuidados paliativos sdo administrados e
percebidos dentro do contexto familiar.

Para tanto, o objetivo geral deste estudo foi analisar o impacto do cuidado paliativo na familia
do paciente, proporcionando uma base solida para o desenvolvimento de intervengdes que possam
mitigar as dificuldades enfrentadas por esses familiares. Para complementar essa anélise, a pesquisa
descreveu o sentimento da familia diante de um familiar em estado em cuidados paliativos; identificou
o papel assumido pela familia no caso de o paciente estar em cuidados paliativos e descreveu o

sentimento da familia caso o tratamento fosse suspenso.

2 METODOLOGIA

Este estudo caracterizou-se como uma pesquisa qualitativa, utilizando a entrevista como
método principal para a coleta de dados. Campo fértil das ciéncias humanas e sociais, a pesquisa
qualitativa centraliza-se na linguagem e, por assim dizer, tudo que ¢ dito, ¢ dito por alguém, para
alguém, em algum lugar (Souza; Santos, 2020). O desafio para o (a) pesquisador (a) repousa na

obten¢do de interpretagdes plausiveis no universo de narragdes. Imersa nesse contexto, a pesquisa
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qualitativa busca a aceitagdo do pluralismo das formas de relatos, em um tempo de transicao de
paradigmas na ciéncia, o0 dominante e o emergente, como relata Santos (2008), cujo conhecimento se
torna parte integrante da producdo sociocultural em sociedades que intervém de forma crescente sobre
si mesma. A amostra foi coletada por conveniéncia, um tipo de técnica de amostragem nao
probabilistica em que os participantes sdo selecionados para a pesquisa porque estdo prontamente
disponiveis e faceis de acessar pelo pesquisador (Martins, 2006). A pesquisa foi aprovada pelo Comité

de Etica da Universidade Anhanguera-UNIDERP, conforme parecer CAAE 70743423.2.0000.0199.

2.1 COLETA DE DADOS

Incluiu-se um total de sete familiares de pacientes que estavam recebendo ou que receberam
cuidados paliativos em um hospital privado em Campo Grande, MS. Os participantes eram de ambos
os sexos, maiores de 18 anos, identificados entre E1 ¢ E7, em que as entrevistas ocorreram entre os
meses de agosto e novembro de 2023 mediante concordancia com o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Os pacientes eram assistidos pela equipe matricial da institui¢do, constituida por médico(a),
enfermeiro(a), nutricionista, assistente social e psicologo(a), além do apoio, conforme a necessidade,
da equipe assistencial, composta por enfermeiro(a), técnico(a) de enfermagem, fisioterapeuta e
fonoaudidlogo(a). Essa equipe multidisciplinar, formada por profissionais treinados e capacitados, ¢
capaz de proporcionar um atendimento integral e humanizado, por meio de uma abordagem
individualizada que respeita a singularidade e os desejos do paciente, além de favorecer a tomada de
decisdes compartilhadas e o bem-estar global. Dessa maneira, a equipe colabora para aliviar o
sofrimento, promover qualidade de vida e atender as necessidades fisicas, emocionais, sociais e
espirituais do paciente e de seus familiares.

Foram convidados apenas familiares de pacientes maiores de 18 anos em cuidados paliativos e
que estavam dispostos a compartilhar suas experiéncias. Foram excluidos do estudo aqueles que
optaram por ndo participar ou que, apos a entrevista, solicitaram a exclusdo de seus dados por se
sentirem desconfortaveis com o conteudo coletado ou a divulgacao deles.

Para coletar as informacodes, utilizou-se uma entrevista semiestruturada, desenvolvida pelos
pesquisadores e inspirada no trabalho de Arrieira et al. (2018), que incluiu as seguintes questdes
focadas na percepc¢ao emocional dos familiares em relacdo aos cuidados paliativos:

1. Ha quanto tempo o familiar esta/ficou em cuidado paliativo? Isso tem feito/fez bem para ele?

2. Para os familiares, o que significa ter alguém em cuidados paliativos?
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3. Para a familia é confortador o prolongamento da vida do doente ainda que ndo haja mais
possibilidade de cura?
4. Qual o efeito do cuidado paliativo para todos os envolvidos?

5. Para V.Sa. o que é cuidado paliativo e o que ele deve abranger?

As entrevistas foram realizadas em um ambiente reservado para garantir privacidade e conforto
aos entrevistados. Os participantes puderam escolher entre responder as perguntas no proprio hospital
ou em outro local de sua preferéncia. As respostas foram gravadas em audio, utilizando dispositivo
movel do entrevistador ou do préprio entrevistado, e posteriormente enviadas aos pesquisadores via
aplicativo de mensagens.

As gravagdes foram tratadas com total confidencialidade, e os participantes nao precisaram se
identificar nas gravagdes, embora pudessem optar por fornecer informacdes gerais sobre o paciente,
como idade, tipo de morbidade, tempo de tratamento e grau de parentesco. Todas as gravacdes
permanecerao arquivadas por um periodo de 5 anos e serdo destruidas ap0s este prazo.

Os entrevistados tiveram a liberdade de expressar suas respostas detalhadamente, destacando

aspectos que consideraram relevantes.

2.2 ANALISE DOS DADOS
A analise dos dados foi conduzida por meio de uma abordagem analitica descritiva, conforme
proposto por Bardin (2010). Seguindo a orientagdo que a autora propde foram dados os seguintes

passos:

2.2.1 Pré-Analise
e Escolha e Definicdo do Tema: Selecione o objeto de estudo e defina claramente o que sera
analisado.
e Leitura Flutuante: Foi feita uma leitura inicial do material para obter uma visdo geral e
familiarizar-nos com o conteudo.
e Formulacdo de Perguntas: Foram elaboradas questdes e objetivos que orientaram a analise,

ajudando a criar categorias a respeito dos aspectos relevantes do texto.
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2.2.2 Exploraciao do Material
e Codificagdo: Apos serem identificados os segmentos considerados relevantes pelos
pesquisadores, para atender os objetivos da pesqusia, as categorias foram definidas.
e Construgdo de Categorias: Cada categoria deve refletir, na perspectiva dos pesquisadores , a

uma ideia ou tema recorrente no material.

Apds cumpridos os passos anteriores foi iniciada analise e elaboragao do relatorio.
Este método permitiu uma exploracdo profunda dos discursos, considerando a individualidade
do sujeito que os proferiu, permitindo entender as modificagdes subjetivas e as implicagdes desses

discursos conforme descrito por Foucault (2013).

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados deste estudo sdo apresentados por meio das categorias principais que emergiram
das entrevistas com os familiares de pacientes em cuidados paliativos. Essas categorias refletem as
complexas dimensdes emocionais e praticas vivenciadas por esses familiares ao enfrentarem a
realidade dos cuidados paliativos. O Quadro 1 expde as respostas dos entrevistados em relagdo ao

aparecimento do problema de satide do familiar:
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Quadro 1: Percepcdes dos entrevistados ao aparecimento do problema de satide dentro da familia.
Percepcio dos entrevistados referente ao aparecimento do Categorias de
problema na familia percepc¢io
“A gente ndo sabia como lidar, se a gente tinha que esconder ou falar
a verdade” [se o paciente devia ou ndo saber da sua doenga] "se ele
tinha o direito de saber”[se o paciente tinha direito de saber sobre sua
condicdo] -"Ja tem uma preocupagdo ”’[o paciente ja estd preocupado
com a sua condi¢do]
- "ela tava muito estressada, agitada, dentro de casa com a familia”
“Sinceramente, eu acho que ndo sei assim. Exatamente, eu ndo sei te
falar ndo, o termo. Mas, eu acredito que seja aquilo que eu venho
fazendo, cuidando dele em casa, dando assisténcia, aquilo que ta no
meu alcance” Incerteza,
“Ndo, bem, tudo novo.”[as informa¢des sobre os cuidados paliativos Inseguranga
sdo novas.] "quando tive com ela a primeira reagdo foi assustar,
totalmente, nossa, eu tinha medo de encostar tinha medo de tudo. “E
E5 tudo muito [diferente, novo] entdo, a gente ndo tem uma percep¢io é
super dificil” [...] "Muito dificil e quando vocé ndo sabe fica pior porque
vocé ndo sabe o que vocé td fazendo de bom e de ruim, Senhor me

Entrevistado

E1

E2

ajuda”
“a gente recebeu ela aqui em casa era assim eu ndo dormia” [por
E6 preocupacgdo] “Depois que meu marido ficou internado, eu morro de
medo da saude”
E7 “foi muito dificil né [em relag¢do a entender os cuidados paliativos]”

“ E foi algo que na hora eu ja recusei, porque quando coloca em
Cuidados Paliativos é como que se tivesse dado uma sentenga de morte,

E3 como se ja tivesse tirado toda a esperanga de vida do meu filho, sabe? Negagao
Entdo, na hora, eu ndo aceitei”

E4 “Eu ndo aceitava a condi¢do dele ter perdido tudo e ficar acamado”
“Enquanto eu ndo fui ali e chorei” [0 peso do sofrimento aliviado pelo

ES choro] “Muito dificil e quando vocé ndo sabe, fica pior porque vocé ndo
sabe o que vocé ta fazendo de bom e de ruim” [...] “E muito estressante
no sentido assim emocional”. Sofrimento
“a gente recebeu ela aqui em casa, era assim eu ndo dormia”[de

E6 preocupagdo] “Nossa porque a gente ja fica esperando uma
intercorréncia, hospitalizagdo, morte] ”.

E7 “[sobre o familiar em cuidados paliativos] gracas a Deus eu t6 com Superagio

muita for¢a...”

Essa sequéncia de relatos pode representar as etapas de um processo que vai da incerteza a
superacao e indicar a contribuicdo dos familiares nesse processo.
O Quadro 2 expde as respostas dos entrevistados relativas as percepgdes dos entrevistados

referentes a proposi¢ao inicial dos cuidados paliativos oferecidos ao ente:
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Quadro 2: Percepcdes dos entrevistados ao inicio dos cuidados paliativos oferecidos ao seu familiar.

Entrevistado Percepcao dos entrevistados referente ao inicio dos cuidados Categorias de
paliativos oferecidos ao seu familiar. percep¢iao
-"¢ muito seguro”[o cuidado paliativo] “depois disso, ela ta mais Confianca
E1l serena, mais apoiada, parece que td mais tranquila, se sentindo mais ’
S Seguranga
apoiada
[O cuidado paliativo]-"é uma assisténcia geral, na saude, na parte
E1l psicolégico do paciente e do familiar” [E um cuidado que]’abrange
tudo”
E2 “Pra mim foi otimo.”
“ As vezes vocé td numa situacdo ali que, muitas vezes, uma palavra de
conforto né, muitas vezes uma atengdo que a pessoa te dad, vale mais,
E3 pra vocé que td naquela situagdo ali, acho que se fossem um outro tipo

de abordagem, pode ter certeza que seria tudo mais dificil. ”[aceitar a

condigdo do familiar] “E até mesmo fazer, aquela rejei¢do que eu tinha, .
¢ J / L, J 9 Jeraoq Beneficios da

passasse a ser uma aceitagdo. assisténcia

E4 “ter qualidade de vida até chegada a hora”

“Nossa é outro nivel ’; “E meu parente vai ficar longe de nos, e entdo é

E5 . : . ,
bem melhor assim bem”; “E um cuidado de 24 horas, né”
“A pessoa passar mal e eu ndo saber o que fazer, mas é bem facil com
E6 eles aqui sabe toda hora, vem fono, vem nutri, fisioterapeuta’; “Com o
passar do tempo a gente foi vendo que ela foi melhorando, melhorando,
e hoje tem 06 meses que estd aqui com a gente née.”
E7 “.[demonstragdo de fé]eu tenho muita fé que ele vai conseguir né, entdo
”

é isso, acho que ele vai vencer com essa ajuda toda.

Os fatos aqui relatados corroboram a hipdtese levantada ao item anterior sobre a contribuigao
da assisténcia recebida dos profissionais.
O Quadro 3 expde as respostas dos entrevistados sobre a atengdo dos profissionais dos

Cuidados Paliativos:
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Quadro 3: Percepcdes dos entrevistados a atengdo dos profissionais dos Cuidados Paliativos.
Percepcio dos entrevistados referente a atencio dos profissionais | Categorias de
dos Cuidados Paliativos percepcio

“elas explicaram para a gente...isso acalmou bastante a gente”;

El “equipe capacitada”
[Orientagdo adequada] “sabe te falar, realmente, como se direcionar
certo”

E2 “Ajuda sim, com certeza.”

“So que depois, eu gostei, pelos profissionais que vieram aqui,
porque, o modo como eles chegaram, assim, trouxeram tranquilidade,
conseguiu assim, trabalhar junto comigo também, porque eu tinha
muito receio, uma equipe maravilhosa. So tenho a agradecer mesmo.’ -

P . o P , . Aprovagdo do
E essencial, a visita da médica, o acompanhamento, ¢ essencial, .
) " atendimento
assim, tudo.
[Equipe] “me da todo suporte ai ela ja veio, ja mediu a pressdo”
E5 [Equipe atenciosa e prestativa] “Entdo e é muito profissional muito”’;
“vou aprendendo com eles entdo para mim ja quase uma técnica”
“Com o atendimento veio uma psicologa, conversou aqui com a
E6 gente. Falou ndo, é assim, explicou como que era o sistema. Entdo ele
aceitou bem.”
“Aqui no hospital as meninas cuidam muito bem dele, tem até uma
enfermeira que é neta postica pra ele.”

Entrevistado

E3

>

E4

E7
Os depoimentos indicam como a abordagem profissional gerou beneficios.

3.1 ANALISE DAS FALAS DOS ENTREVISTADOS REFERENTE AO APARECIMENTO DOS
CUIDADOS PALIATIVOS NA FAMILIA
3.1.1 Encontrando resiliéncia em tempos dificeis

Mesmo em meio as adversidades trazidas pelo diagnostico e pela necessidade de cuidados
paliativos, alguns familiares conseguem encontrar uma forga surpreendente que os ajuda a enfrentar a
situacdo com esperanga e coragem.

No contexto de enfermidade, a resiliéncia seria a capacidade de um individuo lidar com a
doenga aceitando as limitagdes que lhe sdo impostas diante de sua nova condicao (Angst, 2011).

Dessa forma, nenhuma doenga ¢ a mesma para diferentes pessoas, sendo capaz de provocar
reacdes diversas e singulares a cada um.

A resiliéncia também tem sido associada ao crescimento pds-traumatico, que sao mudancas de
vida positivas resultantes de grandes crises de vida ou eventos estressantes (Seiler; Jenewein, 2019).
Lidar com a adversidade pode resultar em relacionamentos mais fortes com amigos e familiares e
maior apreciacdo pela vida, o que pode aumentar a resiliéncia e a forca pessoal do individuo contra os
desafios da vida (Tedeschi; Calhoun, 1996)

A aten¢do ao biopsicossocial e espiritual foi identificada como um fator de protegdo essencial

que promove a resiliéncia contra o sofrimento psicologico (Bagereka et al., 2023). Essa ateng¢ao alivia
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os sintomas de depressao, ansiedade e dependéncia em diversas populacdes clinicas (Hofmann et al.,
2010). Resultando no aumento da resiliéncia por meio de seu processo de descentralizacdo ou da
capacidade de observar pensamentos € emog¢des negativas sem julgamento, levando a um aumento da
tolerancia a angustia, a reducdo da reatividade emocional e a diminui¢do do envolvimento excessivo
com pensamentos e emocdes negativas (Thompson ef al., 2011)

- E2: “Pra mim foi 6timo”, “Ajuda sim, com certeza”, “Fica mais ficil, menos sofrido. E, e tem
coisas que eu ndo sei lidar.” O familiar expressa um sentimento de alivio e apoio recebido dos cuidados
paliativos, destacando como estes cuidados tornam a situacdo mais gerenciavel. A fala sugere que,
apesar das dificuldades inerentes ao processo, a assisténcia recebida ajudou a simplificar os desafios
diarios, reduzindo o sofrimento e fornecendo ferramentas para lidar com aspectos antes desconhecidos
ou intimidadores da situagao.

- E7: “Foi muito dificil né, mas eu to levando bem, gracas a Deus eu t6 com muita forga...”.
Esta fala do familiar expressa resiliéncia diante da adversidade. Apesar das dificuldades, o entrevistado
encontra forca e mantém uma perspectiva positiva, indicativo de uma capacidade adaptativa

importante em contextos de cuidados paliativos.

3.1.2 Despreparo: Navegando pela incerteza
A introdugdo ao conceito de cuidados paliativos muitas vezes vem sem aviso prévio, deixando
as familias confusas e mal preparadas para tomar decisdes informadas. Esta falta de preparo pode
aumentar significativamente a ansiedade e o estresse durante um periodo ja dificil.
O medo ou a ansiedade podem ser definidos por uma constelagdo de medidas em cada um dos
trés sistemas de resposta: o que se faz, o comportamento, o que se pensa ou diz, a linguagem

€ 0 que se sente perante uma ameaga real ou imaginada, a fisiologia (Baptista; Carvalho; Lory,
2005, p. 03).

- E1: “A gente nao sabia como lidar”, “Se a gente tinha que esconder ou falar a verdade”, “Se
ele tinha o direito de saber”. O familiar revela um significativo despreparo e confusdo sobre como
abordar a situagdo com o paciente, refletindo a necessidade de suporte para lidar com dilemas éticos e
comunicativos.

- E2: “Sinceramente, eu acho que ndo sei assim. Exatamente, eu ndo sei te falar ndo, o termo.
Mas, eu acredito que seja aquilo que eu venho fazendo, cuidando dele em casa, dando assisténcia,
aquilo que ta no meu alcance”. A fala do familiar aqui reflete um significativo nivel de incerteza e

falta de informagao sobre o que realmente envolve os cuidados paliativos. Embora ele esteja fazendo
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o melhor ao cuidar do paciente em casa, ha um reconhecimento implicito de que talvez ndo esteja
totalmente equipado ou informado sobre todas as op¢des e melhores praticas no cuidado paliativo. Esta
expressdo de incerteza destaca a necessidade de comunicagdo clara e educagdo continua para as
familias envolvidas nos cuidados paliativos, para que possam atuar de maneira mais eficaz e confiante.

- E3: “E foi algo que na hora eu ja recusei, porque quando coloca em Cuidados Paliativos é
como se tivesse dado uma sentenga de morte, como se ja tivesse tirado toda a esperanca de vida do
meu filho, sabe? Entdo, na hora, eu ndo aceitei”’. O familiar indica uma reacao de choque e negacao,
associando cuidados paliativos a uma perda iminente, o que pode complicar a aceitagdo e cooperacao
no processo de cuidado.

- E5: “Ndo, bem, tudo novo”, “Quando tive com ela a primeira reag¢do foi assustar, totalmente
nossa, eu tinha medo de encostar tinha medo de tudo”, “E tudo muito entdo, a gente ndo tem uma
percepgao, é super dificil”, “Muito dificil e quando vocé ndo sabe fica pior porque vocé ndo sabe o
que vocé td fazendo de bom e de ruim”. Aqui, o entrevistado expressa um profundo sentimento de
incerteza e medo, sublinhando a complexidade dos desafios enfrentados pelos familiares que se veem,
de repente, como cuidadores.

- E6: “4 gente recebeu ela aqui em casa, e assim eu ndo dormia”, “Depois que meu marido
ficou internado, eu morro de medo da saude”. O familiar mostra a ansiedade e o estresse continuos

vivenciados pelo entrevistado, impactando significativamente seu bem-estar emocional e fisico.

3.1.3 Sofrimento: Confrontando a Realidade dos Cuidados Paliativos

O diagnostico de uma condicao que necessita de cuidados paliativos muitas vezes traz consigo
ndo apenas desafios praticos, mas também um profundo impacto emocional para os familiares. Este
topico explora as expressoes de sofrimento relatadas pelos entrevistados, refletindo a complexidade de
suas experiéncias emocionais.

Segundo Araujo (2022), a ansiedade ¢ uma condi¢do que, ao ser vivenciada de maneira
exacerbada, causa intenso sofrimento psiquico e diferentes elementos podem desencaded-la ao longo
da vida do sujeito.

- El: “Ja tem uma preocupag¢do”, “Ela tava muito estressada, agitada dentro de casa com a
familia”. Aqui, hd destaque do impacto emocional negativo nas relacdes familiares e no ambiente
doméstico, provocado pela situagdo de satde do ente querido.

- E4: “Eu ndo aceitava a condig¢do dele ter perdido tudo e ficar acamado”. O familiar consegue

refletir a dor emocional e o desafio de aceitar a nova realidade da dependéncia e perda de autonomia
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do paciente.

- E5: “Enquanto eu ndo fui ali chorei”, “Senhor me ajuda’. llustra momentos de desespero ¢
busca por conforto espiritual em meio a situacdo angustiante.

- E6: “Nossa porque a gente ja fica esperando.” O familiar sinaliza uma antecipag¢do constante

de mas noticias ou complicagdes, contribuindo para uma atmosfera de tensao e ansiedade.

3.2 ANALISE DAS FALAS DOS ENTREVISTADOS REFERENTE A PROPOSICAO INICIAL
DOS CUIDADOS PALIATIVOS
3.2.1 A mudanga com esperanca e reconhecimento

Essa aceitacdo da abordagem do cuidado paliativo para aquele familiar sem possibilidade
terapéutica, se aproxima ao conceito de serenidade (Gelassenheit) ou “deixar ser”, descrita por Martin
Heidegger [1889-1976].

Este estar desperto para a serenidade ndo ¢, obviamente, algo que possa ser planejado ou
provocado por quaisquer meios, mas, nas palavras do fildsofo, a serenidade pode apenas ser permitida,
“ela desperta quando ao nosso ser lhe é permitido aceder a algo que ndo ¢ um querer” (Saramago,
2010, p.164). A serenidade envolve, pois, um aguardar, e mesmo se identifica a este. E um aguardar
de uma natureza Unica, que implica uma espécie de abertura ao que quer que sobrevenha, de maneira
livre e ndo direcionada para qualquer objeto. A serenidade ¢ apresentada por Heidegger como a mais
elevada forma do agir humano.

A aceitacdo positiva dos cuidados paliativos pode ser um indicativo de alivio e esperanca para
as familias que enfrentam doencgas graves. As respostas positivas destacam como a equipe de cuidados
paliativos, através de sua abordagem compreensiva e cuidadosa, consegue transformar um periodo de
incerteza em um de suporte e dignidade. Esta se¢do explora como os entrevistados perceberam a
introdugdo dos cuidados paliativos como um elemento fundamental para melhorar a qualidade de vida
dos pacientes e oferecer uma rede de seguranga emocional e pratica para eles e suas familias.

- E1: “Foi muito bom.” Esta expressdo simples e direta do familiar reflete uma aceitacdo
positiva dos cuidados paliativos, sugerindo que a introducao desses cuidados foi vista como benéfica.

- E3: “E assim, quando eu recebi as pessoas do paliativo, pra mim, foi maravilhoso, porque
por mais que seja um momento dificil, os profissionais sdo excepcionais. O cuidado. A bondade. O
modo como eles vém, até mesmo pra cuidar do seu filho”. O familiar destaca a qualidade humana e
profissional dos cuidadores paliativos, enfatizando como a abordagem compassiva ¢ competente dos

profissionais aliviou um momento de grande dificuldade, melhorando significativamente a experiéncia
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durante um periodo desafiador.

- E4: “Eu sei que hoje pode ser o ultimo dia dele, mas ele vai ter dignidade até o fim conosco.”
O familiar valoriza profundamente a dignidade preservada através dos cuidados paliativos, ressaltando
a importancia de manter a dignidade do paciente até seus Ultimos dias.

- E5: “No comego assusta, mas depois a gente acha que assim é o melhor caminho. Nesse
estado de que ela esta é o melhor”. Inicialmente o familiar sentiu medo com a proposi¢do dos cuidados
paliativos, mas com o tempo reconheceu que essa era a melhor opgao dada a condi¢dao do paciente,
refletindo um processo de aceitagdo e compreensao dos beneficios dos cuidados.

- E6: “E uma seguranga maior porque a gente nio tem entendimento nenhum.” Expressa como
os cuidados paliativos proporcionam uma sensacao de seguranga em meio a complexidade da situacao
médica, indicando que a presenga de profissionais qualificados oferece um suporte crucial para a
familia.

- E7: “...eu tenho que entregar para Deus né? E pedir que tudo dé certo. Entdo é isso, agora
eu ja to mais calma.” O familiar relata uma entrega espiritual e uma calma emergente apds aceitar os
cuidados paliativos, sugerindo que, além do suporte médico, ha um componente emocional e espiritual

significativo em sua experiéncia.

3.2.2 Auséncia de informacdo e a compreensdo do processo e aceitagdo

- E2: “Nunca ninguém veio conversar, sobre cuidados paliativos”, saber a respeito de cuidados
né com ele, nunca aconteceu. Entdo eu mesma sempre procurei”’, “‘ja tinha ouvido falar, mas nunca
me interessei”, “Aham, sim, pra mim foi dificil, passar pela situag¢do, porque é uma coisa muito nova.
Né. Vocé ndo sabe como reagir, o que fazer. E vocé quer tentar ajudar, mas nem tudo estd ao nosso
alcance né”.

A falta de conhecimento prévio sobre o significado dos cuidados paliativos e seu
funcionamento parece ter deixado o familiar em uma posi¢do de desconforto e impoténcia, destacando

uma inseguran¢a em um suporte que € essencial para facilitar e promover qualidade de vida para o

paciente.

3.3 ANALISE DAS FALAS DOS ENTREVISTADOS REFERENTE A OFERTA DOS CUIDADOS
PALIATIVOS
3.3.1 Amparo: Sensagdo de seguranga e suporte integral

A oferta de cuidados paliativos ¢ frequentemente recebida como um amparo substancial ndo
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apenas para o paciente, mas para toda a familia. Este topico explora como os entrevistados perceberam
esses cuidados como um suporte abrangente que alivia as dificuldades fisicas, emocionais e
psicoldgicas, proporcionando uma sensacao de seguranga € compreensao.

- E1: “E muito seguro”, “E uma assisténcia geral, na savide, na parte psicolégica do paciente
e do familiar”, “Abrange tudo”. Estas falas destacam a percepcdo de seguranga e abrangéncia dos
cuidados paliativos, ressaltando que o suporte se estende além do fisico, abarcando também as
necessidades psicologicas do paciente e da familia, o que demonstra a profundidade e a integralidade
do cuidado oferecido.

-E3: “ds vezes vocé td numa situagdo ali que, muitas vezes, uma palavra de conforto né, muitas
vezes uma atengdo que a pessoa te dd, vale mais, pra vocé que ta naquela situagdo ali, acho que se
fossem um outro tipo de abordagem, pode ter certeza que seria tudo mais dificil”. Reflete a importancia
do suporte emocional e da compreensdao humana no processo de cuidados paliativos, indicando que o
modo de abordagem pelos profissionais pode aliviar significativamente o estresse da situagao.

- ES: “Nossa é outro nivel”, “E ela ficaria longe de nos, e entdo é bem melhor assim bem”. A
fala expressa uma melhoria significativa na qualidade dos cuidados recebidos, percebendo-os como
superiores e mais adequados para a condi¢ao do paciente.

- E6: “A pessoa passar mal e eu ndo saber o que fazer, mas é bem facil com eles aqui sabe toda
hora, vem fono, vem nutri, fisioterapeuta...”, “Com o passar do tempo a gente foi vendo que ela foi
melhorando, melhorando, e hoje tem 06 meses que esta aqui com a gente né?”’. O familiar destaca o
alivio de ter suporte profissional constante e a observacdo de melhorias no paciente, enfatizando a
eficacia do cuidado interdisciplinar em casa.

- E7: “...eu tenho muita fé que ele vai conseguir né, entdo é isso, ...acho que ele vai vencer”.
Embora este comentario possa parecer mais esperan¢oso do que diretamente relacionado ao amparo,
ele também pode refletir uma sensagdo de suporte e positividade gerada pelo cuidado paliativo

recebido.

3.3.2 Aceitagdo: Disposicdo para aceitar a ajuda que os Cuidados Paliativos fornecem

A aceitacao ¢ essencial ao lidar com situagdes dificeis, como ter um familiar em cuidados
paliativos. Ela envolve reconhecer a realidade, sem resistir ou julgar, permitindo que a dor e o
sofrimento existam sem serem amplificados pela negacdo. A pratica da aceitacdo radical, por exemplo,
propoe que aceitemos as circunstancias dolorosas como elas sdo, sem tentar muda-las, o que ajuda a

reduzir o sofrimento emocional (Vanourek, 2023). Além disso, o uso da mindfulness, pratica mental
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que consiste em estar completamente presente e consciente, sem julgamentos, sem se deixar levar por
reacdes automaticas, pode trazer mais paz interior nesse processo (Berkeley Wel-Being Institute,
2023).

Assim, aceitar a condigdo de um ente querido em cuidados paliativos permite a familia focar
em oferecer conforto e apoio emocional, ao invés de resistir a realidade inevitavel, o que pode facilitar
um ambiente de paz e compreensdo durante esse momento (Vanourek, 2023).

Este topico focaliza a aceitacdo dos cuidados paliativos pelos familiares, que muitas vezes
comeca com hesitacdo em compartilhar a responsabilidade do cuidado, mas gradualmente transforma-
se em uma apreciagdo pela qualidade de vida que esses cuidados podem oferecer. Os comentarios
refletem uma transi¢do para uma aceitacao profunda da situagdo e um reconhecimento da importancia
do cuidado continuo.

- E1: “Depois disso, ela ta mais serena, mais apoiada, parece que td mais tranquila, se sentindo
mais apoiada”. Mostra como os cuidados paliativos ajudam o paciente a alcangar uma maior
tranquilidade e suporte emocional.

- E3: “E até mesmo fazer, aquela rejei¢do que eu tinha, passasse a ser uma aceita¢do”. O
familiar indica uma mudanga de percepgdo significativa, onde a oferta de cuidados paliativos
transformou uma atitude de rejei¢do inicial em aceitacdo, destacando a importancia de uma abordagem
cuidadosa e informativa.

- E4: “Ter qualidade de vida até chegada a hora”. O familiar valoriza a manutencdo da
qualidade de vida proporcionada pelos cuidados paliativos, ressaltando o foco na dignidade do paciente
até o fim.

- E5: “Sim. Porque é um cuidado de 24 horas, né”. Esta ¢ uma fala que expressa o
reconhecimento do valor do cuidado continuo e disponivel a qualquer momento, que ¢ fundamental

para garantir o bem-estar do paciente.

3.3.3 Os desafios emocionais dos Cuidados Paliativos

Apesar dos muitos aspectos positivos dos cuidados paliativos, eles também podem trazer
desafios significativos, especialmente no plano emocional. Este topico aborda as dificuldades que
ainda podem surgir, mesmo recebendo o suporte substancial que os cuidados paliativos oferecem. Um
familiar expressa a sua realidade ao afirmar: “E muito estressante no sentido assim emocional”. Essa
afirmacao ressalta como, apesar dos cuidados serem abrangentes e tteis, eles também podem ser fonte

de tensdo emocional para os familiares. Essa experiéncia ndo ¢ isolada; Holland e Lewis (2000, p. 45)

#



[ CONGRESSO INTERNACIONAL

‘4 .® MULTIDISCIPLINAR

argumentam que “os desafios emocionais que acompanham os cuidados paliativos sdo frequentemente
subestimados pelos profissionais de satide”. Isso nos leva a refletir sobre a carga emocional que muitos
enfrentam nesse processo. Além disso, Kiibler-Ross (1969) enfatiza que as reagdes de dor e luto sdo
comuns, revelando a complexidade das emogdes envolvidas. Essas falas e insights oferecem uma visao
abrangente da experiéncia dos familiares, destacando tanto os inumeros beneficios quanto os desafios
emocionais que acompanham este tipo de cuidado.

- ES: “E muito estressante no sentido assim emocional”. Apesar dos aspectos positivos, o
familiar aponta para o estresse emocional que acompanha a situacdo, sublinhando que, embora os
cuidados sejam abrangentes e uteis, eles também podem ser fonte de tensdo emocional para os
familiares.

Essas falas oferecem uma visdo abrangente da experiéncia dos familiares com a oferta dos
cuidados paliativos, destacando tanto os inimeros beneficios quanto os desafios emocionais que

acompanham este tipo de cuidado.

3.4 ANALISE DAS FALAS DOS ENTREVISTADOS REFERENTE A ATENCAO DOS
PROFISSIONAIS DOS CUIDADOS PALIATIVOS
3.4.1 Eficacia e empatia no atendimento

Segundo Dedivitis (2024), a empatia, diante dos cuidados de satide, “¢ uma qualidade cognitiva
que envolve a capacidade de compreender as experiéncias e as perspectivas internas do paciente e a
capacidade de comunicar esse entendimento”

Ainda segundo Dedivitis (2024), “a empatia ¢ uma das caracteristicas centrais do
profissionalismo médico numa visdo holistica da saide” A humanizagdo no atendimento ao paciente
precisa da empatia na sua estrutura.

Nos cuidados paliativos, a qualidade do atendimento e a capacidade dos profissionais de se
conectarem com pacientes e familias sdo fundamentais. Este topico abrange as falas que ilustram a
percepgao positiva dos entrevistados sobre a atencdo recebida dos profissionais envolvidos. As falas
evidenciam ndo sé a competéncia técnica, mas também a abordagem empdatica que contribui
significativamente para o bem-estar emocional e fisico dos pacientes. Essa postura acalma e orienta a
familia durante um periodo desafiador.

- E1: “Elas explicaram para a gente... isso acalmou bastante a gente”, “Equipe capacitada”,
“Sabe te falar, realmente, como se direcionar certo”. O familiar destaca a comunicac¢do eficaz ¢ a

competéncia da equipe de cuidados paliativos, notando como a clareza nas explicagcdes e o
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profissionalismo ajudaram a acalmar e orientar a familia durante um periodo desafiador.

- E3: “S0o que depois, eu gostei, pelos profissionais que vieram aqui, porque, o modo como eles
chegaram, assim, trouxeram tranquilidade, conseguiu assim, trabalhar junto comigo também, porque
eu tinha muito receio [...] uma equipe maravilhosa. So tenho a agradecer mesmo”. As falas expressam
apreciacdo pela abordagem empatica e tranquilizadora dos profissionais, que ndo apenas prestaram
cuidados médicos, mas também ofereceram suporte emocional significativo, facilitando uma parceria
no cuidado.

- E4: “E essencial, a visita da médica, o acompanhamento, é essencial, assim, tudo”. O familiar
valoriza a regularidade e a importancia das visitas médicas, indicando que o acompanhamento continuo
¢ fundamental para o bem-estar do paciente.”

- E5: “Me da todo suporte ai ela ja veio, ja mediu a pressao”, “Entdo e é muito profissional
muito”, “Vou aprendendo com eles entdo para mim ja quase uma técnica”. Ressalta a assisténcia
abrangente e o aprendizado continuo proporcionados pelos cuidadores, que ndo apenas realizam
procedimentos médicos, mas também educam e capacitam os familiares no cuidado ao paciente.

- E6: “Com o atendimento veio uma psicologa, que conversou aqui com a gente. Falou ndo, é
assim, explicou como era o sistema. Entdo ele aceitou bem” o suporte psicoldgico fornecido,
destacando como a explicagdo clara sobre o sistema de cuidados paliativos ajudou na aceita¢do e no
entendimento do processo por parte da familia.

- E7: “Aqui no hospital as meninas cuidam muito bem dele, tem até uma enfermeira que é neta
postica para ele”. Elogia o cuidado pessoal e afetuoso recebido, onde a relacdo transcende o
profissionalismo técnico e se torna um vinculo mais pessoal e reconfortante.

Essas falas coletivas dos entrevistados mostram a importancia do profissionalismo, da empatia,
e da comunicagdo efetiva dos profissionais de cuidados paliativos. Elas revelam como uma equipe
competente e cuidadosa pode transformar a experiéncia de enfrentamento de uma doenga terminal,
proporcionando ndo apenas alivio médico, mas também conforto emocional e suporte psicoldgico,

crucial para pacientes e suas familias.

3.4.2 Comentarios Adversos

Em muitas discussdes sobre cuidados de saude, especialmente em contextos tdo delicados
quanto os cuidados paliativos, a auséncia de feedback negativo € tdo reveladora quanto a presenga de
elogios.

Este topico nao inclui falas especificas dos entrevistados, o que pode sugerir varias
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possibilidades: que os cuidados foram administrados de maneira satisfatoria, que os entrevistados se
sentiram apoiados e respeitados, ou que a selecdo dos entrevistados ndo inclui aqueles que poderiam
ter experiéncias negativas a compartilhar; além de incluir a possibilidade de que os pacientes ou
familias se sintam desconfortaveis em expressar insatisfacdes ou que tenham uma percepgao limitada

do que poderia ser melhorado.

4 CONCLUSAO

Conforme exposto, a pesquisa atingiu os seus objetivos e conseguiu avaliar o impacto dos
cuidados paliativos na familia do paciente e intervengdes que podem mitigar as dificuldades
enfrentadas por esses familiares. Foram também analisados e descritos os sentimentos predominantes
nas familias ou pessoas envolvidas em cuidados paliativos.

Ao observar o processo que vai da incerteza ao alivio e a superagdo, torna-se evidente que os
cuidados paliativos desempenham um papel fundamental na preservagao da dignidade e no bem-estar
de pacientes e seus familiares. Nao se trata apenas de amenizar o sofrimento fisico, mas de
proporcionar um cuidado integral, que respeita a vida em todas as suas fases. Oferecidos por
instituicdes e por profissionais capacitados, esses cuidados representam uma pratica humanizada

indispensavel, permitindo que a fragilidade do ser seja acompanhada de respeito e acolhimento.
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