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ANALISE DO CUIDADO DE ENFERMAGEM E DA PARTICIPACAO DOS
FAMILIARES NA ATENCAO PALIATIVA ONCOLOGICA!

Marcelle Miranda da Silva®, Marléa Chagas Moreira®, Joséte Luzia Leite*, Alacoque Lorenzini Erdmann®

! Artigo extraido da tese - O gerenciamento do cuidado de enfermagem na atencao paliativa oncoldgica, apresentada a Escola
de Enfermagem Anna Nery (EEAN), da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFR]), em 2011.
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RESUMO: O estudo objetivou analisar, por meio da visdo dos familiares, o cuidado de enfermagem prestado ao cliente acometido por
cancer avancado, no periodo da internacao hospitalar, bem como a sua participacdo neste cuidado. Estudo exploratdrio, qualitativo, que
utilizou a Teoria Fundamentada nos Dados. Os dados foram coletados por entrevista semiestruturada, no Hospital do Cancer IV - Brasil.
Participaram oito familiares. Da analise emergiram trés categorias: Analisando o cuidado de enfermagem prestado ao cliente com cancer
avancado no dia a dia da internacéo hospitalar; Ressaltando a importancia da sua presenca no contexto; e Manifestando o ser familiar
que cuida e precisa ser cuidado. Os familiares valorizam que o cuidado de enfermagem seja empatico, com bom humor, competente,
pautado na comunicacéo; participam do cuidado e podem apresentar necessidades de ordem fisica e psicossocial. A enfermagem deve
contribuir para o estreitamento das relacdes com os familiares, e buscar atender suas necessidades, visando a qualidade do cuidado.

DESCRITORES: Enfermagem oncoldgica. Cuidados paliativos. Rela¢bes profissional-familia.

ANALYSIS OF NURSING CARE AND THE PARTICIPATION OF FAMILIES
IN PALLIATIVE CARE IN CANCER

ABSTRACT: This qualitative study aimed to analyze, through the vision of family, the nursing care provided to patient affected by
advanced cancer during the hospitalization, as well as their participation in care. The Grounded Theory was used as a methodological
reference framework. Data were collected by the technique of semi-structured interview, at hospital palliative care - Brazil. Eight family
members participated in the study. Three categories were identified: Analyzing the nursing care provided to patient with advanced
cancer on a day-to-day of the hospitalization; Emphasizing the importance of your presence in the context, and Manifesting the family
who cares and need to be cared. The family believes that nursing care should be based on the empathy, good humor, competence,
and communication; participates in the care; and may have needs for physical and psychosocial. Nursing must contribute to closer
relations with family members, and seek to serve their needs, aiming at quality care.

DESCRIPTORS: Oncologic nursing. Hospice care. Professional-family relations.

ANALISIS DE LOS CUIDADOS DE ENFERMERIA Y LA PARTICIPACION
DE LAS FAMILIAS EN EL CUIDADO PALIATIVO ONCOLOGICO

RESUMEN: El estudio tuvo como objetivo analizar los cuidados de enfermeria prestados a los pacientes que sufren de cdncer avanzado
en el periodo de hospitalizacion, asi como su participacion en el cuidado. Estudio exploratorio, cualitativo, que utilizé la teoria
fundamentada en los datos. Los datos fueron recolectados utilizando la entrevista semiestructurada, en el Hospital del Cancer IV -
Brasil. Los participantes fueron ocho miembros de diferentes familias. Tres categorias se identificaron: El analisis de los cuidados de
enfermeria prestados a los pacientes con cancer avanzado en el dia a dia de hospitalizacion; Destacando la importancia de su presencia
en el contexto, y Manifestando una familia que cuida y necesita de cuidado. Los familiares creen que el cuidado de enfermeria debe
ser empatico, con buen humor, competente, sobre la base de la comunicacién; participan en el cuidado, y pueden tener necesidades
fisicas y psicosociales. Enfermeria debe contribuir al fortalecimiento de las relaciones con miembros de la familia, y tratar de responder
a sus necesidades, con miras a la cualidad de la atencion.

DESCRIPTORES: Enfermeria oncolégica. Cuidados paliativos. Relaciones profesional-familia.
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INTRODUCAO

O cancer trata-se de um problema de sat-
de ptblica, no ambito nacional e mundial, e de
grande relevancia epidemiolégica, no que tange
a incidéncia e a morbimortalidade. De acordo
com dados divulgados pelo Instituto Nacional de
Cancer (INCA), referentes a estimativa para o ano
de 2012, vélida também para 2013, sao esperados
um total de 257.870 casos novos de cancer para o
sexo masculino e 260.640 para o sexo feminino,
incluindo os casos de pele ndo melanoma.’

A Organizacao Mundial da Satude (OMS)
estimou que, no ano de 2030, podem-se esperar 27
milhdes de casos incidentes de cancer, 17 milhdes
de mortes por cancer e 75 milhdes de pessoas vivas,
anualmente, por cancer. Esta realidade, em especial
nos paises em desenvolvimento, como no caso do
Brasil, requer investimentos por parte da politica
publica de satide para atender as necessidades da
populacdo, com destaque para drea de concentragao
da atencao paliativa, em associacdo a preocupante
transicao demograéfica e envelhecimento da popu-
lagéo brasileira nas tltimas décadas.!

A atengdo paliativa compreende um modo
de cuidar, abarcado por uma filosofia que preza o
cuidado da pessoa, em detrimento das a¢oes que
visam essencialmente a cura da doenca. Diante
da doenca progressiva e irreversivel, que ameaca
a vida, as medidas de cuidado visam o conforto,
amanutencao da qualidade de vida e a dignidade
humana diante do processo de morrer. Esse modo
de cuidar é guiado pelos principios da bioética, e
busca: preservar a autonomia da pessoa sobre a
sua vida e prépria morte; a veracidade nas relagoes
estabelecidas entre os profissionais, clientes e fami-
liares; evitar terapias futeis que possam aumentar
ou prolongar o sofrimento, em prol da beneficéncia
e proporcionalidade terapéutica; além da atengdo
integral das necessidades do cliente e familiares,
que vao muito além dos aspectos fisicos.>?

Na terminalidade humana, em decorréncia
de uma condigdo cronica de satide, como no caso
do cancer, além do controle dos sintomas fisicos, é
necessario atentar para as necessidades de cuidado
que abrangem os aspectos psicossociais, emocio-
nais e espirituais, e que afloram nessa fase da do-
enca. Para o atendimento integral e de qualidade,
a equipe de profissionais da drea da satide deve
trabalhar na perspectiva da interdisciplinaridade,
na unido dos fazeres e saberes cientificos, diante
da complexidade dos problemas que afetam o ser
humano, ser complexo, com repercussdes no seu
contexto social.*

A peculiaridade do perfil dos clientes na
atencdo paliativa oncoldégica decorre, entdo, da
grande demanda de cuidados e da instabilidade
do quadro clinico, além da presenca dos familiares,
que apresentam as suas proprias necessidades,
exigindo a¢des de cuidado que incluem a educagao
e 0 apoio na fase do luto, por exemplo.®

Na internagao hospitalar, especificamente
na atencdo paliativa oncoldgica, a complexidade
do contexto fica bem evidenciada nas dialégicas
ordem/desordem, morte/vida, nas incertezas e
imprevisibilidades, uma vez que sua indicagao é
decorrente de sintomas altamente refratarios e des-
confortantes e/ou por problemas sociais graves,
e que podem significar a proximidade da morte.®

Nesse cenario, a equipe de enfermagem é a
que permanece constantemente com os clientes e
familiares, no decorrer das 24 horas do dia, des-
pendendo mais tempo no cuidado ao cliente no
final da vida do que qualquer outro profissional.?
Levando em consideragdo que, na maioria das
vezes, o cliente encontra-se acompanhado por um
familiar - considerando que a familia pode ser
formada por individuos que se unem por lagos
naturais, por afinidade ou por vontade expressa’
- o estudo foi norteado pela seguinte hipétese: o
familiar estd presente no cenario da internagdo
hospitalar, percebe como o cuidado de enferma-
gem acontece, participa do mesmo e apresenta
as suas proprias necessidades, sendo necessario
considera-lo no gerenciamento do cuidado de
enfermagem.

Neste sentido, questiona-se: qual a visdo
dos familiares acerca do cuidado de enfermagem
prestado ao cliente acometido por cancer avanga-
do, no periodo da internagao hospitalar? E qual a
sua participacdo neste cuidado?

O estudo objetivou analisar, por meio da
visdo dos familiares, o cuidado de enfermagem
prestado ao cliente acometido por cancer avan-
¢ado, no periodo da internacdo hospitalar, numa
unidade especializada na atencdo paliativa oncolo-
gica, bem como a sua participagdo neste cuidado.
O estudo justifica-se pela necessidade de provocar
uma reflexao dos familiares de clientes acometidos
por cancer avancado, em unidades de internacao,
quanto ao seu papel junto a equipe de enferma-
gem, além de contribuir para a elaboracdo de es-
tratégias por parte dos enfermeiros, para o melhor
gerenciamento do cuidado de enfermagem, tendo
em vista as dificuldades e/ou necessidades dos
familiares junto a estes clientes.
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METODO

Trata-se de um estudo exploratdrio, com
abordagem qualitativa, sendo parte da tese de
doutorado intitulada - O gerenciamento do cuida-
do de enfermagem na atencao paliativa oncoldgica.
O estudo exploratorio objetiva conhecer determi-
nada realidade ou fenomeno estudado tal como
se apresenta, por meio da delimitacdo do estudo,
do levantamento bibliografico, de entrevistas com
pessoas que vivenciaram ou vivenciam as experi-
éncias préticas com o problema pesquisado, e da
leitura e andlise de documentos, e a escolha do tipo
de abordagem decorre da producao de resultados
ndo alcancaveis por meio de procedimentos esta-
tisticos ou por outros meios de quantificacao.*?

O estudo foi viabilizado pela utilizacao do
referencial metodolégico da Grounded Theory,
também conhecida em portugués como Teoria
Fundamentada nos Dados (TFD). Por meio deste
método busca-se fundamentar conceitos em dados
extraidos das realidades empiricas, envolvendo
sujeitos em processos de interacdes constantes.
Estuda-se a forma como estes explicam seus enun-
ciados e agdes.!?

Na TFD os processos de coleta e anélise dos
dados acontecem de forma simultanea, o que ca-
racteriza a andlise comparada, e a concepcao real
do problema de pesquisa comeca a emergir dos
proprios dados.” A andlise dos dados é estrutu-
rada pelos processos de codificacdes, o primeiro
refere-se a codificagdo aberta, que busca os co6digos
preliminares a partir da analise linha por linha dos
dados brutos, que serdo o bloco de construcao das
categorias, subcategorias e respectivos componen-
tes; o segundo refere-se a codificacdo axial, quando
sao definidas e agrupadas as categorias e subca-
tegorias, em busca da abstracdo para a categoria
central; e, por dltimo, ocorre a codificacdo seletiva,
quando se empregam os elementos do modelo
paradigmatico para se realizar as interconexdes
entre as categorias e a revelacdo do fenémeno
central do estudo.’

O emprego dos elementos do modelo para-
digmatico para a revelacao do fendmeno central
do estudo e construcdo da matriz tedrica busca
melhor integrar a estrutura e o processo. Dessa
forma, os dados codificados sdo reunidos, orde-
nados e interconectados levando em consideracao
as condi¢des estruturais e o processo, relacionados
com agdes e intera¢des no tempo, no espago, com
pessoas, organizacoes e sociedades, em respostas
a certos problemas e assuntos. Fazem parte das
condicdes estruturais as condi¢bes causais, o

contexto e as condicdes intervenientes, que juntos
respondem as perguntas: por qué, onde, de que
forma e quando. O processo concentra as estra-
tégias de acao-interacao e as consequéncias. As
estratégias podem ser individuais ou coletivas e
significam ac¢des diante dos problemas, e as con-
sequéncias representam os resultados alcancados
ou expectativas.’

Participaram do estudo oito familiares, que
respeitaram o seguinte critério de inclusdo: estar
na condicao de acompanhante, no contexto da
internacdo hospitalar, durante a coleta de dados.
Todos assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, de forma a respeitar os aspectos
éticos da Resolucao do Conselho Nacional de
Saade 196/96. Ainda, pela exigéncia da pesquisa
com seres humanos, seguindo esta Resolucao, o
estudo obteve aprovacao do Comité de Etica em
Pesquisa do INCA, com o parecer n° 45/10.

Os dados foram coletados na unidade de
internacdo hospitalar do Hospital do Cancer IV
(HC-IV), que trata da unidade especializada na
atencdo paliativa oncolégica do INCA, localizada
no municipio do Rio de Janeiro, Brasil.

A coleta de dados aconteceu nos meses de
outubro a dezembro de 2010. A técnica de coleta
de dados utilizada foi a entrevista semiestrutura-
da. Esta é a técnica recomendada para utilizar a
TFD, pois permite maior flexibilidade para escla-
recimento de pontos essenciais no conhecimento
da realidade. As entrevistas foram conduzidas
pelo seguinte roteiro: como vocé acredita que as
necessidades de cuidado do seu familiar devam
ser atendidas pela enfermagem? Como vocé acre-
dita que as suas proprias necessidades devam ser
atendidas pela enfermagem? Conte como acontece
aqui. Faca o levantamento dos pontos negativos
e positivos. Como vocé avalia a sua participagdo
no cuidado ao seu familiar? O que vocé acha que
poderia melhorar? Como isso poderia ser feito
para voce?

Cada entrevista, realizada individualmente,
foi gravada em aparelho digital, e posteriormente,
transcrita na integra, ja caracterizando o inicio da
andlise, nos processos de codificagdes aberta e
axial, em busca dos cédigos. Esta etapa foi cum-
prida a cada entrevista realizada, num processo
ciclico e dindmico entre coleta e analise de dados,
numa constante comparacao e interacdo entre os
dados brutos das entrevistas e os codigos gera-
dos, seguindo método rigoroso e sistematico da
TFD, para posterior construgao das categorias
conceituais, com suas respectivas subcategorias
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e componentes.

A analise dos dados evidenciou trés catego-
rias conceituais, centradas na visdo dos familiares
acerca do cuidado de enfermagem prestado ao
cliente acometido por cancer avangado hospitali-
zado e na sua participagao neste cuidado, a saber:
Analisando o cuidado de enfermagem prestado
ao cliente com cancer avancado no dia a dia da
internacdo hospitalar; Ressaltando a importancia
da sua presenca no contexto; e Manifestando o ser
familiar que cuida e precisa ser cuidado.

A discussao dos dados foi realizada a partir
das contribuigdes da Ciéncia da Complexidade e
dos preceitos da atencdo paliativa, bem como de
outros autores que discutem a temadtica na area de
conhecimento da enfermagem e critica das autoras.

RESULTADOS

Oito familiares participaram do estudo, sen-
do cinco do sexo feminino e trés do sexo mascu-
lino. A faixa etdria de maior prevaléncia foi entre
31 e40 anos de idade, com trés familiares, seguida
das faixas etérias entre 41 e 50 anos e 51 e 60 anos,
com dois familiares cada. Um familiar encontrava-
-se na faixa etaria entre 20 e 30 anos de idade. Com
relacdo ao nivel de escolaridade, quatro familiares
referiram ter completado o ensino médio, um
estudou até o ensino fundamental, dois referiram
ter curso superior completo, e outro, incompleto.
Quanto a religiao, todos informaram segui-la, sen-
do as mesmas: evangélica (50%), catdlica (37,5%)
e espirita (12,5%). Quanto ao grau de parentesco,
quatro dos familiares eram filhos dos respectivos
clientes, dois irmaos, um amigo e outro genro. A
média de tempo de permanéncia do familiar junto
ao cliente foi de 11,25 dias, sendo o menor periodo
de dois dias e o maior de 30 dias. Com relacado ao
conhecimento da doenca e condicao clinica do
doente, apenas dois familiares informaram saber
em parte. Nos dois casos tratava-se da primeira
internac¢ao na unidade, e de uma evolugao da do-
enca e piora do quadro clinico rapidas, segundo
0S Mesmos.

Categoria 1 - Analisando o cuidado de
enfermagem prestado ao cliente com cancer
avancado no dia a dia da internac¢ao hospitalar

Esta categoria foi identificada como conse-
quéncia no emprego do modelo paradigmatico,
abrangendo, na visdo dos familiares, os resultados
alcancados ou expectativas relacionadas ao cuida-

do de enfermagem prestado ao cliente com cancer
avancado hospitalizado.

Traz aspectos relacionados ao modo como a
prética do cuidado dos profissionais de enferma-
gem ¢é visualizada pelos familiares, seja positiva
ou negativamente. E constituida por duas subca-
tegorias: 1) Identificando aspectos positivos do
cuidado de enfermagem no atendimento das ne-
cessidades dos clientes; 2) Apontando problemas
no atendimento.

A primeira subcategoria, que destaca os
pontos positivos do cuidado de enfermagem no to-
cante a busca do atendimento das necessidades do
cliente é composta pelos seguintes componentes:
elogiando o cuidado de enfermagem; e dizendo o
que considera essencial para o bom atendimento,
como pode ser observado nos depoimentos que
seguem: [...] eu acho que a equipe de enfermagem
atende bem. Ndo tem nem o que falar, porque estio
sempre aqui, sempre sorrindo, conversando, de bom
humor [...] (entrevista H); [...] considero essencial que
a equipe de enfermagem atenda as necessidades de forma
rdpida e eficiente, dependendo do grau de necessidade
do paciente [...] (entrevista I); [...] no momento ela
estd sendo muito bem atendida, tendo as pessoas ao seu
redor trabalhando e lidando com carinho. A equipe de
enfermagem tem uma preocupagio em relagio a dor e
também com relagdo a higiene dela, acho que é o prin-
cipal, considerando que seu estado atual é muito grave
[...] (entrevista L).

Fazem parte da segunda subcategoria, que
abrange os aspectos negativos destacados pelos
familiares acerca da pratica do cuidado pela equi-
pe de enfermagem, os seguintes componentes:
criticando o cuidado de enfermagem; dizendo
0 que precisa mudar para o bom atendimento; e
sugerindo estratégias para mudanga.

Nas criticas destacaram-se questdes relacio-
nadas a falta de comunicagdo entre profissional,
cliente e familiar, bem como entre os proprios
membros da equipe de enfermagem e de satude;
ao mau humor de alguns membros da equipe,
a relacdo ndo empadtica e a auséncia em alguns
momentos. Como é comum a reinternagao na
unidade diante da instabilidade do quadro cli-
nico dos clientes, o significado construido numa
determinada experiéncia traz repercussdes para
as vivéncias atuais, sendo resgatadas, em especial,
as experiéncias negativas, como observado no
depoimento que segue: [...] nesse momento a equipe
estd presente, mas jd teve outra ocasido, quando ela es-
teve em outro andar, ndo senti muita presenca nio [...]
(entrevista L). Segue outro depoimento: [...] guan-
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do a pessoa é descontraida, que chega e brinca, passa
uma energia positiva, e isso anima o paciente, o faz rir.
Agora, quando uma pessoa chega muito fechada, e nio
dd atengio devida, eu acho que dificulta. Até na hora de
passar para gente a informagdo, nio diz nem o remédio
que estd dando. A gente acaba nem perguntando, com
medo [...] (entrevista N).

No componente dizendo o que precisa mu-
dar para o bom atendimento, quatro familiares
apresentaram convergéncias em seus discursos,
como: [...] ndo acho que deva mudar, porque ela estd
bem atendida, sendo muito bem cuidada, e agora estd
nas mdos de Deus [...] (entrevista M). Por outro lado,
os demais familiares destacaram, por exemplo, o
seguinte ponto: [...] embora o problema nio tenha
sido dessa vez, acho que deva ter maior intercimbio da
equipe. Porque tem equipe que vocé percebe que ndo
existe muito entrosamento. Pode ser que seja por um
dia ruim [...] (entrevista L).

Nas estratégias para mudanca os familiares
demonstraram a preocupagdo quanto as necessi-
dades dos préprios profissionais, seja relacionada
com o desgaste fisico e emocional, como com a
necessidade de capacitagdo para saber lidar com
situacoes dificeis e comuns na atenc¢do paliativa.
Seguem as sugestoes: [...] poderia fazer alguma ati-
vidade, como ter quinze minutos a mais no hordrio de
almogo para a pessoa descansar. Poderia colocar também
uma sala de massagem para relaxar quando a pessoa
estiver muito tensa. Eu acho isso muito importante,
para tentar olhar o lado do funciondrio [...] (entrevista
I); [...] eu acho que de vez em quando deveria ter, ndo
digo nem curso, mas uma palestra, mostrando para a
equipe, conscientizando-a que todo mundo aqui é igual,
independente de ser médico, de ser enfermeiro, de ser
psicologo, todos sio seres humanos. E para passar para
eles que nessa profissdo é preciso ter amor, carinho, res-
peito. E aqui muitos pacientes internam para ir embora,
para partir, entdo, que o final seja confortdvel, em paz
[...] (entrevista P).

Categoria 2 - Ressaltando a importancia da
sua presenca no contexto

Esta categoria foi identificada como estra-
tégia de acdo-interacdo no emprego do modelo
paradigmatico, que inclui a¢gdes dos familiares
diante do problema ou da necessidade de cuidado
por parte do cliente. E constituida por uma sub-
categoria: Participando do cuidado, que aborda o
valor da presenca do familiar ao lado do cliente, no
periodo da internacado hospitalar, seja oferecendo
apoio emocional e psicolégico, ou participando

do cuidado propriamente dito, desenvolvendo
acdes que podem ser delegadas e orientadas pela
equipe de enfermagem, como por exemplo: ajuda
na higiene, na alimentac¢ao, na deambulacao ou na
mudanca de dectibito do cliente.

Sdo componentes da subcategoria: pro-
porcionando conforto psicolégico e emocional
ao cliente; e ajudando o cliente, demais pessoas
hospitalizadas e a equipe de enfermagem.

Dos depoimentos que caracterizam essa ca-
tegoria, destacam-se: [...] acho que a familia é muito
importante, de estar sempre aqui, com ela, mostrando
que elando estd sozinha [...] (entrevista H); [...] eu acho
que proporciono um pouco de conforto para o meu pai,
porque ninguém gosta de ficar hospitalizado, qualquer
que seja o hospital. Acho que o familiar traz um pouqui-
nho da casa para cd, para ele, para que possa se sentir
mais confortdvel, mais protegido |[...] (entrevista P);
[...] guando a equipe pede para ajudar eu ajudo. Ontem
elas me pediram para ajudar a virar a minha irma e eu
ajudei. Eu coloco a alimentagdo, porque ela estd com
sonda e a equipe de enfermagem me ensinou direitinho
a colocar, tirar e lavar com dgua [...] (entrevista M);
[...] eu estou amando o que estou fazendo, porque eu
acho que Deus estd me mostrando esse dom. Eu ajudo
aminha irmd, e ndo me dd trabalho. E as outras pessoas
eu ajudo na alimentacdo, ou na hora do banho, se for
preciso [...] (entrevista J).

Categoria 3 - Manifestando o ser familiar que
cuida e precisa ser cuidado

Esta categoria foi identificada como contexto
no emprego do modelo paradigmatico, trazen-
do um conjunto de condicdes que se rednem
para produzir uma situacdo especifica, no caso,
relacionado com a complexidade do perfil dos
clientes assistidos na internacao hospitalar. As
caracteristicas do contexto sao evidenciadas pelas
necessidades do familiar que pode adoecer junto
com o ente querido, ficando exposto ao cansago
fisico e psicolégico, e que precisa vencer desafios
e reconhecer seus limites.

E composta por duas subcategorias: 1)
Desvelando suas necessidades; e 2) Velando suas
necessidades, ja que ora estas sao reconhecidas
pelo familiar, e ora sao mascaradas, com intuito
de mostrar-se sempre forte e capaz de suportar a
situacdo vivenciada.

A primeira subcategoria aborda as necessi-
dades desveladas pelos familiares relacionadas
com o estresse da rotina vivenciada na internagao,
cansaco e tristeza, bem como a participacao da
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equipe de enfermagem para apoia-los nessa ex-
periéncia. Sdo seus componentes: vivenciando a
experiéncia como cuidador; e recebendo atencao
por parte da equipe de enfermagem.

Segue depoimento que caracteriza bem essa
experiéncia: [...] embora as vezes eu fique debilitada,
chorosa, porque a gente acaba se envolvendo com o
problema de outras pessoas aqui. Porque depois que a
gente entra aqui e estd com o paciente, a gente consegue
ver que aqui é uma familia so, todos estio passando
pelo mesmo problema. Entdo, a gente absorve isso |...].
Tem dias que vocé acha que estd no seu limite, entdo,
é preciso ir para casa, respirar um pouco [...]. E depois
eu volto, volto bem, volto renovada [...] (entrevista J).

Quanto a participacao da equipe de enfer-
magem: [...] ds vezes fico estressado, e a enfermagem
contribui bastante. Porque aqui as pessoas sio bem
calmas. Elas ndo tornam as coisas mais dificeis, sem-
pre tentam trabalhar para facilitar as coisas, para vocé
se sentir melhor [...] (entrevista L). Segue outro
depoimento que destaca a participacao da enfer-
magem na reducdo do déficit de conhecimento
dos familiares acerca da doenca e condicdo atual
do cliente, como uma forma de atendimento das
suas necessidades: [...] quando eu cheguei, o médico
nao estava, e a enfermeira passou para mim o caso dela,
a operagdo que ela tem que fazer, e tudo foi esclarecido
[...] (entrevista H).

A segunda subcategoria evidencia o quanto
é dificil para os familiares reconhecerem as suas
proprias necessidades diante da situagdo viven-
ciada, sendo seu componente: tendo dificuldade
para reconhecer as proprias necessidades como
cuidador. Segue depoimento para caracterizagao
da subcategoria: [...] ndo tenho necessidades no
momento. Até teve uma psicologa hoje conversando
comigo, e falei que sou uma pessoa muito tranquila. E
o unico filho que é assim com ela sou eu. Eu jd estou
com ela desde 2001, acompanhando esse tratamento,
entdo, eu sou tranquilo. Eu estou sempre legal. Nio
tentho nada preso que eu possa colocar para fora, coisas
que eu possa querer conversar com as pessoas. Estou
sempre tranquilo [...] (entrevista O).

DISCUSSAO

O contexto que demarca a experiéncia do fa-
miliar na atencao paliativa oncolégica é complexo,
em especial diante da possibilidade da morte, das
incapacidades e da sobrecarga fisica e psicologica
pelo lidar cotidiano com o sofrimento e com a dor
do seu ente querido. Diante do elevado nivel de
incerteza, principalmente relacionada a morte, é

preciso acompanhar o fluxo de acontecimentos e
observar o que deles emerge, 0 que remete a neces-
sidade de observar a realidade e buscar adaptar-se
a ela." Porém, em decorréncia da velocidade das
mudangas das situagdes e das que sao imprevisi-
veis, o familiar pode apresentar dificuldade em
vivenciar esta realidade, manifestando necessi-
dades de cuidado.

A participacao da equipe de enfermagem
no atendimento das necessidades de cuidado do
familiar foi visualizada pelo mesmo nas acdes que
incluem o modo de ser, de fazer e de viver com
os outros, ganhando destaque a empatia, o bom
humor, a tranquilidade, a competéncia, a habili-
dade, a agilidade e a comunicacdo. As acdes que
contribuem para o bom atendimento do cliente, na
visao do familiar, podem estar pautadas na pratica
baseada na experiéncia, bem como nos processos
de dedugao e indugdo, j& que a realidade compor-
ta, de uma maneira geral, a ordem, a desordem,
a interagdo e a organizacdo. Logo, considerando
que a nocao de ordem comporta varios niveis,
esta contribui para a possibilidade da equipe de
enfermagem prever situagdes, favorecendo a an-
tecipagdo do profissional, em especial, no que se
refere a comunicagdo diante da piora do quadro
clinico do cliente, visando o estabelecimento de
confianga, a seguranca nas relacdes estabelecidas,
e o preparo para o luto.*"

Sendo assim, a equipe de enfermagem busca
a organizagao, principalmente por meio do atendi-
mento das necessidades dos clientes, evidenciando
a importancia da resolubilidade das agdes, de
acordo com a situagdo-problema e evolucdo da
doenga, empenhando-se em prol de objetivos de
cuidado que vao ao encontro dos preceitos da
atencdo paliativa oncoldgica.

A presenca do familiar, no contexto, é va-
lorizada pelo mesmo diante da oportunidade de
participar do cuidado e contribuir para o conforto
fisico e psicolégico do seu ente querido, que pode
estar de partida, em processo de morrer. Para a
permanéncia do familiar enquanto acompanhante
nas enfermarias, muitas vezes, em tempo integral,
é fundamental que seja estabelecida uma relagao
interpessoal construtiva deste com os membros da
equipe de enfermagem e de satide. Nesse sentido, a
comunicagdo eficaz é a principal forma de atender
as necessidades dos familiares, seja na relacao en-
tre a equipe de enfermagem, cliente e familiares, e
entre a propria equipe de enfermagem e de satide,
na perspectiva da interdisciplinaridade.”

Contudo, evidenciou-se que em alguns
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momentos existe falha na comunicacdo entre a
equipe de enfermagem, clientes e familiares, o que
descaracteriza o modo de cuidar no contexto. A
forma do estabelecimento da comunicagao pode
contribuir para a aproximacao ou distanciamento
entre os envolvidos, o que implica diretamente na
qualidade do cuidado, diante da impossibilidade
do real diagnoéstico dos problemas que afligem ou
acometem os familiares, bem como no modo como
o cuidado passa a ser analisado pelos mesmos.

E certo que cada pessoa, profissional, cliente
ou familiar tem visdes diferentes acerca do que esta
sendo vivenciado, e do modo como esta ocorrendo,
o que inclui 0 modo do cuidado de enfermagem.
Mas, é vélido ressaltar que, embora os familiares
tenham demonstrado que os profissionais da equi-
pe de enfermagem também podem apresentar as
suas proprias necessidades, a experiéncia vivida
por eles é particular, arraigada de sofrimento, dor
e, muitas vezes, negacdo, o que requer sensibili-
dade, empatia e relacionamento terapéutico por
parte do profissional que se dispde a cuidar, livre
do comportamento autoritario, que pode estar
imbuido na posi¢do que ocupa, considerando o
ser que cuida e o ser que é cuidado.

A falha na comunicac¢ao pode estar relaciona-
da a dois aspectos principais: ao fato de tratar-se do
ambiente hospitalar, onde as relagdes de poder sao
evidentes, incluindo o poder do saber, que quando
manifestadas com maior forca, geram condigdes
favoraveis ao conflito; e a possibilidade do fami-
liar comportar-se de forma agressiva e resistente,
vivenciando a fase da negacdo, a dificuldade de
enfrentamento do problema e o inconformismo."**

Com o intuito de contribuir para o atendi-
mento das necessidades dos familiares e para a
dindmica da participacao do familiar no cuidado,
a equipe de enfermagem deve trabalhar pautando-
-se em referéncias dindmicos e flexiveis, num
espago participativo, estreitando as relagdes, em
respeito a autonomia das pessoas.'¢ A solidarieda-
de, no ambiente em que se vive constantemente
com o sofrimento e a dor, é inerente ao ser humano.
E nesse contexto, impera a importancia da flexibi-
lidade nas agdes do cuidado e suas relagdes, que
compreende habilidade adquirida no aprender a
viver com os outros. A participacdo do familiar
no cuidado, de acordo com o prognéstico de cada
caso, é uma estratégia de cuidado da enfermagem
para o treinamento do mesmo, diante da possibili-
dade do preparo para a alta hospitalar do cliente.

Em todas as categorias evidenciadas, a co-
municacdo se expressa de alguma forma e com

grande valor, sendo primordial que a equipe de
enfermagem desenvolva e utilize conscientemen-
te esta habilidade, o que requer preparo, tanto
no ambito da formacdo profissional, quanto em
nivel de capacitacao, seja para o atendimento das
necessidades dos clientes e familiares, seja para o
enfrentamento das situacdes dificeis, considerando
que a pratica profissional cotidiana gera estresse,
cansaco fisico e psicolégico, expondo limites indi-
viduais e coletivos.'”#

A relacdo entre o cuidado de “eu - ser hu-
mano” e do “eu - profissional”, por parte dos
membros da equipe de enfermagem, deve contri-
buir para o cuidado humanizado, considerando
que tais dimensodes do cuidado estao interligadas,
configurando a unidualidade do ser humano. Nao
h& como separar. Entretanto, em situa¢des de so-
frimento e dor da pessoa que estd sendo cuidada,
algumas vezes, prevalece o “eu - profissional”
como sendo uma estratégia para o enfrentamento
da realidade, mas que pode desvalorizar e desu-
manizar o cuidado, expondo contradigdes rela-
cionadas com o cuidado/descuidado. O cuidado
do “eu - ser humano” é muitas vezes deixado de
lado, sendo manifestado apenas diante de algum
problema, em especial, fisico, como dor, que leva
a automedicacao. Este problema relaciona-se, em
sua maioria, a desvalorizacao da prépria queixa
e a falta de tempo do profissional. Contudo, é
importante que o profissional se preocupe em
cuidar de si, de forma a integrar as dimensoes
fisica, espiritual e mental.”

Esta preocupagcdo relacionada com o cuida-
do do “eu - ser humano” também deve ser foco
de atencdo dos profissionais de enfermagem no
que se refere aos familiares, ja que muitas vezes,
estes permanecem em tempo integral no hospital,
deixando de cuidar de si, tanto fisicamente, diante
de possiveis condigdes cronicas de satide ja insta-
ladas, como psicologicamente, em situagdes em
que se vivencia o luto antecipado. Dessa forma, é
preciso que o enfermeiro, no dmbito do trabalho
em equipe, implemente estratégias gerenciais
para alcance dos objetivos de cuidado, compre-
endendo os sentimentos envolvidos nas relacoes,
respeitando os limites de cada pessoa, desempe-
nhando o cuidado integral, a partir de articulagdes
interdisciplinares, promovendo grupos de apoio
entre familiares para troca de experiéncias e me-
lhor disposigdo para o enfrentamento da situacao,
bem como para orientagdes aos familiares sobre o
cuidado de enfermagem, em prol da manutencao
do ambiente de trabalho saudével.*
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A partir da visao compartilhada dos seres
que cuidam e precisam ser cuidados, tanto o
profissional de enfermagem, como o familiar, os
esfor¢os devem estar voltados para a vontade de
fazer o bem, numa relacido e acido alimentadas
pelo desejo de ajudar o outro, e de atender suas
necessidades.?’ Embora, muitas vezes, o desafio
de lidar cotidianamente com a morte e o morrer
possa gerar sentimentos de impoténcia, medo,
ansiedade e negacao, envolvendo as experiéncias
individuais e coletivas, bem como a (in)conscién-
cia da vulnerabilidade prépria e da (in)certeza da
morte que nos acompanha.*

CONSIDERACOES FINAIS

No cuidado ao cliente com cancer avancado
hospitalizado, os familiares valorizam que o cui-
dado de enfermagem seja desenvolvido com bom
humor, eficiéncia, agilidade, dedicacdo, carinho,
atencdo e empatia, em especial diante da possibi-
lidade de tratar-se de um momento de despedida
do seu ente querido. Consideram que o principal
problema atual decorre da inabilidade de comu-
nicacao eficaz de alguns membros da equipe, e
indicam que é preciso atentar para as necessidades
do préprio profissional, sendo um ser humano que
cuida e precisa ser cuidado.

Na participacao do cuidado, os familiares
destacam a possibilidade de contribuir para o con-
forto emocional e psicolégico do seu ente querido
durante o periodo da hospitalizacao, bem como
desenvolver acdes do cuidado propriamente dito,
o que é visto pelos mesmos como uma forma de
ajudar seu préprio familiar, demais pessoas hospi-
talizadas e a equipe de enfermagem, na dinamica do
dia a dia nas enfermarias. Além de constituir uma
das estratégias gerenciais por parte do enfermeiro
abrangendo a educacdo e o treinamento do familiar,
diante da possibilidade da alta hospitalar do cliente.

A partir dos preceitos que caracterizam o
modo de cuidar na atencdo paliativa oncolégica,
considerando a complexidade do contexto e as
interacdes humanas constantes, o estudo aborda
a necessidade do desenvolvimento do trabalho da
enfermagem cooperativo, sensivel e flexivel, livre
das relagdes de poder, de forma a estimular a par-
ticipagdo ativa da familia nos cuidados ao cliente e
atentar para as suas proprias necessidades e limites.

Sendo assim, faz-se necessario que o profis-
sional de enfermagem desenvolva a habilidade
da comunicacdo, diante das situacdes dificeis e
comuns na atencao paliativa oncoldgica, em prol

da geréncia participativa. A demanda real, que
envolve capacitagdo profissional, condigoes ade-
quadas de trabalho e humanizacao, considerando
tratar-se de pessoas cuidando de pessoas, reflete
a necessidade de novos estudos, em especial, que
emergem do contexto pratico, a partir da significa-
¢do de dados empiricos, a fim de gerar condicoes
para que o cuidado de enfermagem aconteca com
qualidade, assumindo a familia e o cliente como
sujeitos inseparaveis, complementares, e porque
nao, ora antagonicos, aumentado o desafio e re-
velando a complexidade das intera¢des humanas.
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