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Este estudo teve como objetivo descrever e analisar as percep¢des dos acompanhantes de
pacientes em estado de terminalidade num hospital publico. Foi utilizada a abordagem
quantitativa, tendo como sujeitos 104 acompanhantes de pacientes terminais internados no
Pronto Socorro e Unidade de Terapia Intensiva. A coleta de dados realizou-se através de
entrevistas com um roteiro semiestruturado. Os resultados demonstraram que 36,54% dos
acompanhantes ndo reconheciam o quadro de impossibilidade de cura, seguidos de 16,35%
indecisos, totalizando cerca de 52,89% sem conhecimento do prognéstico do paciente. O
prolongamento da vida do paciente incuravel é apoiado por 58,65% dos pesquisados. Os
acompanhantes de pacientes terminais necessitam de maiores esclarecimentos sobre a
irreversibilidade do quadro clinico. Os servigos de saude direcionados aos pacientes terminais
devem incluir os acompanhantes e familiares em seus planos de atencao e cuidado.

Descritores: Cuidados paliativos na terminalidade da vida; Familia; Humanizacdo da
assisténcia.

This study aimed at describing and analyzing the perceptions of the caregivers of terminal
patients in a public hospital. It was conducted through a quantitative approach, with 104 subjects,
all of which were caregivers of terminal patients hospitalized in the Emergency Room or in the
Intensive Care Unit. Data collection was conducted through interviews with a semi-structured
questionnaire. The results have shown that 36.54% of the caregivers did not recognize that there
was no possibility of cure, while 16.35% were uncertain, adding up to a total of 52.89% of people
who did not know the prognostic of the patients. 58.65% of the participants believe that measures
to extend the life of the patient with an incurable condition should be taken. The caregivers for
terminal patients need to receive more information regarding the irreversibility of the clinical
condition of the patients. Health services aimed at dealing with terminal patients should include
the caregivers and family members in their plans of attention and care.

Descriptors: Hospice care; Family; Humanization of assistance.

Este estudio tuvo como objetivo describir y analizar las percepciones de los acompafiantes de
pacientes en estado terminal en un hospital publico. Fue utilizado el abordaje cuantitativo,
teniendo como sujetos 104 acompanantes de pacientes terminales internados en la Guardia y
Unidad de Terapia Intensiva. La colecta de datos se realizé a través de entrevistas con un
guion semiestructurado. Los resultados demostraron que 36,54% de los acompafiantes no
reconocian el cuadro de imposibilidad de cura, seguidos de 16,35% de indecisos, totalizando
cerca de 52,89% sin conocimiento del diagndstico del paciente. La prolongacién de la vida del
paciente sin cura es apoyada por 58,65% de los investigados. Los acompafiantes de pacientes
terminales necesitan mayores aclaraciones sobre la irreversibilidad del cuadro clinico. Los
servicios de salud dirigidos a los pacientes terminales deben incluir los acompafiantes y
familiares en sus planes de atencidn y cuidado.

Descriptores: Cuidados paliativos al final de la vida; Familia; Humanizacién de la atencién.
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INTRODUCAO

proximidade da morte, sua eminéncia,

inevitabilidade e irreversibilidade

afetam diretamente as relacdes entre
doentes, familiares e profissionais de saude,
causando impacto em todo o sistema de
saude. Para que seja possivel a realizagdo de
um cuidado de qualidade, é necessario que a
relacdo  paciente-familiar  esteja  bem
amparada pela equipe profissional.

A fase terminal é considerada uma das
fases mais dificeis para a equipe de saudde, e
nela os principais problemas dos pacientes
sdo: administracdo da dor, insuficiéncia
respiratoria, e confusdo mental, seguidos dos
quadros de ansiedade e depressao?.

Embora as necessidades destes
pacientes sejam classificadas como
prioritarias, a atencdo aos acompanhantes e
familiares também deve ser ressaltada devido
ao grande impacto emocional que estes
sofrem. A familia é responsavel por fornecer
protecdo psicossocial ao paciente, tornando-
se o principal apoio durante o processo de
adoecimentos.

A vulnerabilidade dos familiares e
cuidadores de pacientes em terminalidade
estd  associada ao  surgimento de
determinadas manifestacdes psiquicas: visdo
negativa sobre a doenga, dificuldades de
relacionamento com o paciente, auséncia de
uma rede de suporte, dentre outros+.

Vale destacar que o acompanhante
constitui uma peca fundamental na fase final
da doenga, e estd exposto aos mais variados
tipos de sentimentos, como o medo, a
angustia e impoténcia diante da proximidade
da morte da pessoa a qual direciona os
cuidados>.

A Organizagdo Mundial da Saude
(OMS) prioriza o  atendimento as
necessidades dos cuidadores e familiares de
pacientes em situacdo de terminalidade,
ressaltando a importancia de um sistema de
apoio durante o processo de doencga e luto®.

A satisfacao familiar com os cuidados
em final de vida é frequentemente utilizada
como medida de avaliacdo dos cuidados
paliativos, tendo em vista que se trata de um
importante indicador de qualidade do servico
de saude. Sendo assim, as organizagoes
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hospitalares devem reconhecer a importancia
da inclusao dos cuidados aos acompanhantes
e familiares destes pacientes’.

Tendo em vista a complexidade desta
tematica e a importancia que ela possui para
o sistema de saude, este estudo teve como
objetivo descrever e analisar as percepg¢des dos
acompanhantes de pacientes em estado de
terminalidade num hospital publico.

METODO

Trata-se de um estudo quantitativo realizado
no Hospital Universitario da Universidade de
Sao Paulo (USP), definido como hospital de
ensino de assisténcia de média complexidade
da cidade de Sao Paulo.

A pesquisa foi realizada de julho de
2013 a agosto de 2014, com 104
acompanhantes de ambos os sexos de
pacientes considerados graves, apds andlise
do prontudrio médico e recomenda¢do da
enfermeira chefe de cada setor.

Os critérios de inclusdao dos pacientes
foram: ter idade acima de 65 anos, e quadro
clinico grave, sem possibilidade terapéutica.
A coleta de dados aconteceu a partir de
questionario semiestruturado, direcionado
aos acompanhantes de pacientes instalados
no Pronto-Socorro e na Unidade de
Tratamento Intensivo (UTI).

O questionario consistia nas seguintes
questdes: (1) Reconhece que o paciente se
encontra sem possibilidade de cura?; (2) Vocé
acha que o paciente se sente esperangoso
para recuperacao?; (3) O(a) paciente
apresenta dor ou sofrimento?; (4) Acha
valido algum tratamento mesmo sem chance
de melhoria?; (5) Vocé concordaria com
medidas de conforto e alivio?

As opgoes de respostas foram “Sim”,
“Nao”, “Nao sei”, exceto para a questdo
referente a dor e sofrimento, onde as opg¢des
de resposta eram: “Sem presenca de dor
“Dor moderada” e “Dor intensa”.

A analise dos dados foi realizada
mediante o uso do Programa Epidata e do
programa Excel 2003 (Microsoft Corp.,
Estados Unidos).

O projeto de pesquisa teve autorizagdo
da Comissio de Pesquisa e do Comité de Etica
em Pesquisa em Seres Humanos do Comité
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do Hospital Universitdrio da USP (CEP-
HU/USP). Os envolvidos foram instruidos
sobre a garantia do sigilo de informacdes e a
preservacdo da identidade, reforcando que
poderiam escolher um nome ficticio. E
importante lembrar que todos os sujeitos
participaram da pesquisa mediante a
assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, de acordo com a Resolu¢dao CNS
466/12.

RESULTADOS

Caracterizacao dos acompanhantes

A maior parte dos acompanhantes dos
pacientes eram aqueles com grau de

Humanizacio da Assisténcia

parentesco mais proximo: filhos, conjuges e
irmaos (Grafico 1).

Em relacdo ao sexo dos
acompanhantes, notou-se a presenca de 61%
de mulheres (Grafico 2).

Acompanhantes e a terminalidade

Dos sujeitos selecionados para o estudo,
foram analisadas suas diversas percepg¢des
em relacdo ao quadro clinico do paciente nas
unidades de Terapia Intensiva e no Pronto
Socorro (Tabela 1).

A percepg¢ao do quadro do paciente, da
necessidade de cuidado e de alivio de dor é
reconhecida pelos acompanhantes, conforme
visivel na Tabela 1.

Grafico 1. Grau de parentesco dos acompanhantes. Hospital Universitario da USP, 2014.

52,38%
19,05%
14,29%
9,52%
l 476%
Filho(a) Conjugue  Irmao(a) Sobrinho(a) Neto (a)

Grafico 2. Sexo dos acompanhantes. Hospital Universitario da USP, 2014.
Sexo
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Tabela 1. Acompanhantes de pacientes em fase terminal de acordo com suas percepgoes.

Hospital Universitario da USP, 2014.

Questoes

N (%)

Reconhece que o paciente se encontra sem possibilidade de cura?

Sim
Nao

N3o sei

49(47,12%)
38(36,54%)
17(16,35%)

Vocé acha que o paciente se sente esperancoso para recuperagio?

Sim
Nao

N3o sei

0(a) paciente apresenta dor ou sofrimento

46(41,35%)
48(46,15%)
13(12,50%)

Intenso 7 (15,91%)
Moderado 17(43,18%)
Nao/ pouco 16(40,91%)
Acha valido algum tratamento mesmo sem chance de melhoria?
Sim 61(58,65%)
Nao 38(36,54%)
Nio sei 5 (4,81%)
Vocé concordaria com medidas de conforto e alivio?
Sim 93(89,42%)
Nao 5 (4,81%)
N3ao sei 6 (5,77%)
DISCUSSAO questdoes religiosas para enfrentar as
No presente estudo, o acompanhante foi dificuldades, buscando conforto e

capaz de refletir sobre a impossibilidade de
cura e sobre as consequéncias desta
condigao.

Na amostra estudada, nota-se que
47,12% das respostas condiziam com a
aceitacdo do quadro sem possibilidade de
cura do paciente. No entanto, 36,54% nao
reconheciam a irreversibilidade do quadro
clinico, além de 16,35% ainda estarem
indecisos sobre a possibilidade de cura.
Trata-se de uma falha de comunica¢do entre
equipe de saude e familiares do paciente, o
que pode resultar em um processo doloroso
de luto e ndo aceitagdo da morte.

Diante da situacao de impossibilidade
de cura, muitos familiares se apegam as
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tranquilidade. Mesmo em casos de doengas
cronicas de longa duracdo, muitas vezes o
paciente acaba desvinculando as reais
particularidades da doencga e acreditando em
uma possivel cura ou superagao do quadro.
Quando perguntado ao acompanhante
se 0 paciente se sentia esperan¢oso para
recuperacdo do quadro, 46,15% dos
individuos responderam que ndo, enquanto
41,35% dos individuos estavam
esperan¢osos quanto a recupera¢do. Tendo
em vista que todos os pacientes se
encontravam sem possibilidade de cura, é
possivel que tenha havido despreparo dos
profissionais de saude para a explicacdo do
prognéstico do paciente, levando a nao
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aceitacao do acompanhante.

Os quesitos de dor e sofrimento dos
pacientes em terminalidade apresentaram
dados relevantes, onde 43,18% dos
acompanhantes relataram que o paciente
sentia dores moderadas, seguidos de 15,91%
que relataram dor intensa. Os demais 40,91%
dos entrevistados nao se queixaram de dores
dos pacientes, alegando que os mesmos ndo
apresentavam sintomas de dor e sofrimento.

A percepgdo do sofrimento alheio é,
muitas vezes, subjetiva e dificil de ser
mensurada. Levam-se em consideracdo as
analises do comportamento do paciente, tais
como queixas, contracdes de dor, sinais de
depressao, entre outros.

Quando  perguntados sobre a
possibilidade de tratamento diante de uma
situacdo sem chance de melhoria, 58,65%
dos acompanhantes se mostraram favoraveis,
em oposicdo aos 36,54% dos individuos que
se mostraram contrarios a essa ideia.

Tendo em vista a importancia do
cuidar e visando o conforto do paciente,
89,42% dos acompanhantes relataram
concordar com medidas de conforto e alivio
para pacientes em terminalidade.

O papel de acompanhante durante o
tratamento de pacientes terminais se mostra
importante, sobretudo, na compreensao da
informacao e melhora da comunicacao?.

Os acompanhantes e cuidadores
possuem, na sua maioria, grau de parentesco
com o0s pacientes, residem no mesmo
domicilio e sdo do sexo feminino®. Noutro
estudo realizado em um hospital do Rio de
Janeiro, observou-se que 83,3% dos
acompanhantes de idosos hospitalizados
eram do sexo feminino10.

Quando ha um acompanhante
presente durante todos os dias, o préprio
consegue ter um parametro da melhora ou
piora do quadro do doente. Quando as visitas
sdo mais espacadas e nao ha um
acompanhamento diério, os familiares podem
ter duvidas sobre a possibilidade de cura e
muitas vezes se negam a acreditar na

irreversibilidade do quadro - como no
presente estudo, em que, quando os
familiares foram questionados sobre o

reconhecimento da impossibilidade de cura,

225 ISSN 2318-8413

http:www.seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs

Humanizacio da Assisténcia

36,54% responderam que ndo havia e
16,35% estavam indecisos.

Em muitos casos o préprio doente,
quando ldcido e responsivo, ndo aceita que
seu quadro é irreversivel. O paciente se
posiciona como se ndo soubesse de sua
doenga, mas percebe, observando ao seu
redor; a gravidade do caso clinico por meio de
mudancas no comportamento dos familiares
e médicos, tais como a comunicacdo em voz
baixa, olhar de compaixdo, e demonstracdes
de certa piedade para com elell,

Ha casos em que os familiares
solicitam ao médico que nao fale nada sobre
0 quadro clinico ao doente, mesmo quando o
préprio esta lucido, além de situagdes em que
o médico nao diz ao doente e a seus
familiares que o quadro é irreversivel. O
codigo de ética do profissional de saude visa
proporcionar um ambiente terapéutico
adequado, que potencialize a qualidade de
cuidados, por meio do desenvolvimento do
autoconhecimento e assertividade!2.

No que se refere ao papel do médico,
um estudo com médicos oncologistas
constatou que os principais fatores
atribuidos pelas dificuldades na comunicagao
de mas noticias sdo: a baixa abordagem de
habilidades de comunicacdo nos curriculos
da graduacdao médica; as representacoes
sociais, o simbolismo da doenca e as
dificuldades de lidar com a finitude da vidal3.

A falta de comunicagdo clara faz com
que o processo de aceitagdo e luto seja
dificultado. As familias necessitam de maior
apoio para aceitar a iminéncia da morte do
que o proprio paciente, haja vista os
sentimentos de culpa e tristeza causados pelo
luto. Um estudo com cuidadores de idosos
com cancer observou que as dificuldades de

cuidado acarretam transformagdes nas
relacdes familiares e sociais do cuidador,
resultando em comprometimento dos

aspectos fisicos, emocionais e sociais1.

Quando ¢é dito pelo médico que o
quadro é de impossibilidade de cura, muitas
vezes os familiares utilizam-se da
espiritualidade e religiosidade como formas
de enfrentamento, que se mostram como
fatores relevantes para o bem-estar do
paciente e da familials.
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No que se refere aos cuidados
paliativos, é valido ressaltar que cuidar e
tratar sdo conceitos distintos. O profissional
de saude nao deve preocupar-se apenas com
o tratar a doenga ou aliviar os sinais e
sintomas, mas deve valorizar o cuidar, ou
seja, ver o paciente na sua globalidade,
centrando-se na pessoa como objeto
biopsicossocial. Quando nao ha mais
possibilidade de tratamento, é o cuidar que
se torna fundamentall®.

As interveng¢des no acompanhamento
da morte visam a promog¢do da autonomia do
paciente, proporcionando um processo de
adoecer com reducdo de dor e sofrimento,
conforto no alivio de sintomas e promovendo
a proximidade da familia e participacdo no
processo de mortel?,

Um estudo com 100 pacientes
observou que a maioria (90%) de seus
respectivos acompanhantes, além de
fornecerem apoio emocional, apresentava
participacdo expressiva na tomada de
decisdo. Cerca de 57% dos participantes
relataram que o papel do seu companheiro
era para facilitar a comunicagao sobre as suas
preocupacdes, 51% dos companheiros
ajudaram em recordar conselhos dados pelo
médico e 49% assistia na tomada de decisdes
durante as consultas!8.

Abre-se uma ampla gama de condutas
que podem ser oferecidas ao paciente e sua
familia, visando, neste momento, o alivio da
dor, a diminuicdo do desconforto e a
possibilidade de situar-se frente ao momento
do fim da vida, acompanhados por alguém
que possa ouvi-los.

Os acompanhantes e familiares devem
reconhecer, sempre que possivel, a decisdo
ativa do paciente, sua autonomia e suas
escolhas, evitando assim o adiantamento do
momento da morte causado pelo abandono e
isolamento?>.

CONCLUSAO
Este estudo foi capaz de analisar a percep¢ao
de acompanhantes de pacientes terminais
acerca das expectativas e perspectivas do
quadro clinico.

Constatou-se que o perfil de
acompanhantes de pacientes terminais ndo é
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completamente ciente do quadro clinico sem
possibilidade de cura, haja vista que a
somatoria dos individuos que ndo
reconhecem a impossibilidade de cura e dos
indecisos é de 52,89%.

Notou-se a tendéncia a ser favoravel a
tratamentos visando o prolongamento da
vida, mesmo sem possibilidade de cura
(58,65%). Além disso, os tratamentos
paliativos visando o conforto e sofrimento do
paciente também foram aceitos pela maioria
dos acompanhantes (89,42%).

Tais resultados podem ser reflexos de
certas limitacbes do estudo, tais como o
possivel viés de selecio provocado pelo
acesso restrito aos pacientes autorizados e
pré-selecionados pela chefia do
departamento, e o viés da amostragem, tendo
em vista que o local da pesquisa é um
hospital de média complexidade, o que torna
a magnitude dos casos clinicos diferente
daquela de grandes hospitais.

A desestabilizagdo emocional causada
pela abordagem de um tema tao pessoal em
meio ao pronto socorro também é uma
limitagdo, pois pode ter resultado em
respostas que nao condizem com a realidade
do acompanhante.

As percepcdes dos acompanhantes
refletem a necessidade de inclusdo destes em
planos de atencdao e cuidado, de modo a
possibilitar uma gestdo de saude
humanizada. A  atencao dada ao
acompanhante no cenario hospitalar permite
um cuidar auténtico, transformando o
paciente e seu acompanhante em
protagonistas do tratamento.

As escolhas e preferéncias de cuidado
poderdo ser correspondidas, promovendo um
relacionamento interpessoal capaz de
minimizar o processo de despersonaliza¢do
do ser hospitalizado. Desse modo, a pratica
de um cuidado integral avalia o ser humano
como ser biopsicossocial e ndo como um ser
fragmentado em seus sistemas funcionais.

REFERENCIAS

1. Almeida SCT. A morte faz falar. Otimizar a
comunicacdo em cuidados paliativos para
otimizar os cuidados em fim de vida.

[dissertacdo]. [Lisboa]: Faculdade de Psicologia e
Ciéncias da Educacdo. Universidade de Lisboa;

REFACS(online)2017; 5(2):221-227



Silva SCB, Guedes MR

2008.

2. Kovacs M]. Sofrimento psicoldgico de pacientes
com cancer avancado em programas de cuidados
paliativos. Bol Psicol. 1998; 48(109):25- 47.

3. Araujo JA, Leitdo EMP. A comunicacdo de mas
noticias: mentira piedosa ou sinceridade
cuidadosa. Rev Hosp Univ Pedro Ernesto. 2012;
11(2):58-62.

4. Carvalho VA. Cuidados com o cuidador. In:
Pessini L, Bertachini L. Humanizacio e cuidados
paliativos. 2ed. Sdo Paulo: Loyola; 2004. 305-319.
5. Inocenti A, Rodrigues IG, Miasso Al. Vivéncias
e sentimentos do cuidador familiar do paciente
oncoldgico em cuidados paliativos. Rev Eletr
Enferm [Internet]. 2009; [citado em 22 de jan
2016] 11(4):858-65. Disponivel
em: https://www.fen.ufg.br/fen_revista/v11/n
4 /pdf/v11n4all.pdf

6. World Health Organization. National cancer
control programmes: policies and managerial
guidelines. 2nd ed. Geneva: Who; 2002.

7. Almaraz M], Aldasoro E, Sobradillo N. Estudio
de satisfaccion y de identificaciéon de factores de
la atencién hospitalaria que los familiares de
personas fallecidas consideran importantes en la
fase final de la vida. Vitoria-Gasteiz (Pais Basco):
Departamento de Sanidad, Gobierno Vasco; 2007.
Osteba. Informe de evaluacion: D-06-04.

8. Laidsaar-Powell RC, Butow PN, Bu S, Charles C,
Gafni A, Lam WW, et al. Physician-patient-
companion communication and decision-making:
a systematic review of triadic medical
consultations. Patient Educ Couns. 2013; 91(1):3-
13.

9. Taquemori LY, Sera CTN. Interface Intrinseca:
equipe multiprofissional. In: Oliveira RA,
organizador. Cuidado paliativo. Sdo Paulo:
Cremesp; 2008. p. 55.

10 Chernicharo IM, Ferreira MA. Sentidos do
cuidado com o idoso hospitalizado na perspectiva
dos acompanhantes. Esc Anna Nery Enferm.
[Internet]. 2015 [citado em 22 jan 2016]; 19(1):
80-85. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/ean/v19n1/1414-
8145-ean-19-01-0080.pdf.

Humanizacio da Assisténcia

11. Domingues GR, Alves KO, Carmo PHS, Galvao
SS, Teixeira SS, Baldoino EF. A atuacdo do
psicélogo no tratamento de pacientes terminais e
seus familiares. Psicol Hosp. (Sdo Paulo). 2013;
11(1):2-24.

12. Ordem dos Enfermeiros. Regulamento das
competéncias comuns do enfermeiro generalista.
Lisboa: Ordem dos Enfermeiros; 2012. Disponivel
em:
http://www.ordemenfermeiros.pt/publicacoes/D
ocuments/divulgar%20%20regulamento%20do
%?20perfil_VFE.pdf.

13.Geovanini F Braz M. Conflitos éticos na
comunicacdo de mas noticias em oncologia. Rev
Bioét. [Internet]. 2013 [citado em 22 jan 2016];
21(3):455-62. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/bioet/v21n3/al10v21n
3.pdf.

14. Anjos ACY, Zago MMF. Ressignifica¢do da vida
do cuidador do paciente idoso com cancer. Rev
Bras Enferm. 2014; 67(5):752-8.

15. Pires LCB, Vargas MAO, Vieira RW, Ramos FRS,
Ferrazzo S, Bitenco JVOV. Relagdo entre equipe de
enfermagem e familia de pessoas em cuidados
paliativos. Enferm Foco. 2013; 4(1):54-7.

16. Hennemann-Krause L. Ainda que ndo se possa
curar, sempre é possivel cuidar. Rev Hosp Univ
Pedro Ernesto. 2012; 11(2):18-25

17. Marques L, Matos MDE Lourenco ],
Amendoeira ]. Cuidar da pessoa para uma boa
morte, na comunidade. Rev UIIPS. 2015; 3(5):12-
23.

18. Andrades M, Kausar S, Ambreen A. Role and
influence of the patient's companion in family
medicine consultations: “The Patient's

Perspective”. ] Family Med Prim Care. 2013;
2(3):283-7.

227 ISSN 2318-8413

http:www.seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs

REFACS(online)2017; 5(2):221-227


https://www.fen.ufg.br/fen_revista/v11/n4/pdf/v11n4a11.pdf
https://www.fen.ufg.br/fen_revista/v11/n4/pdf/v11n4a11.pdf
http://www.scielo.br/pdf/ean/v19n1/1414-8145-ean-19-01-0080.pdf
http://www.scielo.br/pdf/ean/v19n1/1414-8145-ean-19-01-0080.pdf

