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Resumen:

Introduccion: Los pacientes oncolégicos con necesidad
de cuidados paliativos contintan internados en servicios
quirurgicos, donde las enfermeras estan preparadas para
cuidar al paciente quirdrgico y no para atender sus necesidades
paliativas y las de su familia. Surge la necesidad de cambio,
en el cual la familia debe involucrarse en el cuidado.

Objetivos: Comprender la percepcion de los cuidadores
familiares sobre las intervenciones de enfermeria en el
cuidado de pacientes oncolégicos con necesidades de cuidados
paliativos; describir las percepciones de los familiares sobre
el apoyo y la disponibilidad de los enfermeros.

Metodologia: Estudio cualitativo, mediante entrevista
semiestructurada, aplicada a 10 familiares de pacientes
oncologicos con necesidad de cuidados paliativos, internados
en un servicio de cirugia, cuyos resultados fueron analizados
mediante andlisis de contenido.

Resultados: Los familiares entrevistados consideran que la
dindamica hospitalaria esta centrada en la curaciéon y que no
fueron atendidos por las enfermeras, por lo que no hay interés
en su proceso vivencial y vivencial. Conclusion: Identificamos
factores facilitadores y obstaculizadores percibidos por los
familiares cuando su pariente fue hospitalizado. Creemos
que los resultados de este estudio indican que es necesario
un cambio en la practica de enfermeria, tanto en la relacion
de ayuda como en el propio cuidado de enfermeria, siempre
teniendo en cuenta que también se debe cuidar a la familia.

Palabras clave: Cuidador informal; cancer; cuidador familiar;
cuidados paliativos; necesidades paliativas.
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Abstract:

Introduction:

Cancer patients in need of palliative care continue
to be admitted to surgical services, where nurses
are prepared to take care of the surgical patient and
not to meet their palliative needs and those of their
family. Thus, the need for change emerges, in which
the family should be involved in the care and also be
considered as a care-receiving unit. Therefore, it is
pertinent for nurses to focus their care on the patient-
family dyad in a structured and oriented manner for
family-oriented problem-solving.

Objectives: To understand the perception of family
caregivers about nurses' interventions in caring for
cancer patients with palliative care needs; describe
family members 'perceptions of nurses' support and
availability.

Method: A qualitative study using a semi-structured
interview with ten relatives of cancer patients in need
of palliative care admitted to a surgical service. The
results were analyzed through content analysis.

Results: Participants considered that the hospital
dynamics are centered on healing and that they were
not cared for by nurses, thus not having interest in their
experiential and existential process. Conclusion: We
identified facilitating and hindering factors perceived
by the family when a sick member was hospitalized.

Ferreira, N. dos S., Pereira Teixeira, M. R., Saraiva Pina, P. S. dos R., Andrade Fernandes, J. A. B.

We believe that the results of this study indicate that a
change in nursing practice is necessary, both in terms of
helping relationships and in nursing care itself, always
bearing in mind that the family must also be cared for.

Keywords: Informal caregiver; cancer; family caregiver;
palliative care; palliative needs.

Resumo:

Introducao: Os doentes oncoldgicos com necessidade
de cuidados paliativos continuam a ser internados
em servicos cirtrgicos, onde os enfermeiros estao
preparados para cuidar do doente cirtrgico e nao
para atender as suas necessidades paliativas e as da
sua familia. Emerge a necessidade de mudanca, em
que a familia deve ser envolvida nos cuidados.

Objetivos: Compreender a percecao dos cuidadores
familiares sobre as intervencoes do enfermeiro no
cuidar do doente oncolégico com necessidades
de cuidados paliativos; descrever as percecoes dos
familiares relativamente ao apoio e a disponibilidade
dos enfermeiros.

Metodologia: Estudo qualitativo, com recurso a uma
entrevista semiestruturada, aplicada a 10 familiares
de doentes oncologicos com necessidade de cuidados
paliativos, internados num servico cirtrgico, cujos
resultados foram analisados através da analise de contetdo.

Resultados: Os familiares entrevistados consideram
que a dinamica hospitalar é centrada no curar e que nao
foram cuidados pelos enfermeiros, ndo existindo, assim,
interesse pelo seu processo experiencial e vivencial.

Conclusao: Identificamos fatores facilitadores e
dificultadores percecionados pelos familiares aquando
do internamento do seu familiar. Pensamos que
os resultados deste estudo indicam ser necessaria
uma mudanca na pratica de enfermagem, quer em
termos de relacao de ajuda, quer no préprio cuidar
em enfermagem, tendo sempre presente que a familia
também deve ser cuidada.

Palavras-chave: Cuidador informal; cancro; familiar
cuidador; cuidados paliativos; necessidades paliativas.
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INTRODUCAO

Nos hospitais a cultura organizacional esta centrada no curar pelo que, nao é adequada aos
doentes oncologicos com necessidades paliativas (NP) e aos seus familiares (Sapeta & Lopes,
2007). Por conseguinte, a equipa de saude, e mais especificamente a equipa de enfermagem,
devido ao frequente contacto com a familia, tem a responsabilidade de avaliar as necessidades
desta, a fim de promover os cuidados mais adequados a cada unidade doente-familia, que é
Unica e irrepetivel, pelo que as intervencoes de enfermagem sao essenciais para minimizar o
sofrimento da familia do doente oncolégico com NP e garantir a sua adaptacéo, com sucesso,
as diferentes fases do processo de doenca (Areia, Major, Gaspar & Relvas, 2017).

Torna-se necessario que os enfermeiros sejam capazes de explorar as percecoes, valores,
metas e desafios desde o contato inicial com o doente-familia (Mori et al., 2017), e de
identificar as suas necessidades, a fim de implementar um plano de intervencédo ajustado a
cada situacdo especifica, de modo a evitar adversidades inerentes a fase terminal e que, de
futuro, a vivéncia deste processo nao resulte em fatores desestabilizadores do luto, mas sim
que os familiares desenvolvam mecanismos de aceitacéo da perda.

Considerando que a unidade recetora de cuidados é sempre o doente-familia, os mesmos
nao devem ser considerados realidades desligadas. A familia em CP emerge como o principal
prestador de cuidados, assumindo o papel de cuidadores informais (Foley, 2018), ou seja, sdo
pessoas que cuidam de forma regular ou permanente de outras pessoas que estejam numa
situacdo de dependéncia (Roth, Fredman & Haley, 2015). No entanto, e “em regra, a familia
ndo é considerada em simultaneo com o doente como sujeito dos cuidados.” (Moreira, 2000, p.
122). Por outro lado, ndo tem habitualmente apoio informativo e emocional dos profissionais
de saude (Fonseca & Rebelo, 2011).

Surge, assim, a necessidade de mudanca de paradigma: a familia deve ser envolvida no
processo do cuidar e deve ser também ela cuidada. Cuidar do doente implica cuidar da
familia (Moreira, 2006). Dar reforco positivo aos esforcos adaptativos da familia, manifestando
interesse e preocupacdo genuinos pelos seus problemas e pelo seu desgaste fisico e psicologico,
constitui uma oportunidade para prestar apoio emocional, moral e social, bem como facilitar
a comunicacdo (Barbosa & Neto, 2010).

Com intervencoes da equipa parece haver melhor controlo sintomatico, menor sobrecarga
do cuidador, melhoria na coordenacdo e na continuidade da prestacao de cuidados, menos
admissoes nos servicos de urgéncia, uma melhor relacio custo-beneficio e a possibilidade
de acautelar que os doentes possam falecer no seu local preferido (Wallerstedt, Benzein,
Schildmeijer & Sandgren, 2019). Embora a constituicdo das equipas de cuidados paliativos
(CP) varie, dependendo das necessidades do doente e dos recursos disponiveis, no minimo ha
sempre médicos e enfermeiros. Os enfermeiros sdo o primeiro elo entre a equipa, o doente e a
familia, pondo em pratica o plano de cuidados estabelecido (Spruyt, 2011). Deste modo, tém
um papel fundamental, pois prestam cuidados de modo continuo, numa perspetiva holistica
do cuidar (Butt, 2021; Danielsen, Sand, Rosland & Ferland, 2018). Passar mais tempo com
o doente e familia permite desenvolver um vinculo e uma relacdo de confianca. A quantidade
de tempo € essencial na construcao de relacionamento em CP (Sekse, Hunskér & Ellingsen,
2018), mas disponibilizar tempo, enquanto intervencdo terapéutica de enfermagem, é
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extremamente dificil no contexto organizacional dos cuidados de enfermagem hospitalares,
pautados por dinamicas que é preciso cumprir e por uma grande sobrecarga de trabalho.

Apesar dos constrangimentos organizacionais, se existir presenca e conexao genuinas
entre o enfermeiro e a familia, sera possivel construir um encontro de cuidado, que pode
ajudar o familiar a alcancar uma harmonia interior (Holopainen, Kasén & Nystrom, 2014).

Os enfermeiros devem avaliar o que o familiar procura em termos de informacéo e ter em
conta, nomeadamente, o tipo e a quantidade de informacao desejada e, em seguida, organiza-la
de maneira objetiva e em linguagem simples, para que nao seja um processo rotineiro. Assim,
gerir a informacdo ¢ uma componente essencial do cuidar em enfermagem, particularmente
relevante em CP (Ribeiro, Leite de Almeida, de Oliveira Reticena, Guimaraes Maia & Aparecida
Sales, 2014), e nao pode ser dissociada da gestao de sentimentos. A partir do momento em que
é informado do diagnostico médico, o cuidador esta exposto a um alto nivel de stresse e este
pode manter-se apos a morte do doente. Consequentemente, outra intervencao de enfermagem
necessaria é a gestao de sentimentos (Antony, George & Jose, 2018; Pinheiro, Martins, Rafael &
Lima, 2016; Wang, Molassiotis, Chung & Tan, 2018; Sklenarova et al., 2015).

Por ultimo, importa mencionar a comunicacdo como instrumento essencial nas
intervencoes terapéuticas de enfermagem a familia. A comunicacio é o alicerce que permite
favorecer ou dificultar a relacido da equipa de satide com a familia (Furtado & Leite, 2017),
e o denominador comum de todas as intervencoes da equipa, pois s6 podemos responder
corretamente as caréncias do outro se a comunicacéo estabelecida for adequada.

Face ao exposto, e dada a natureza dos fatores facilitadores e dificultadores dos familiares,
de acordo com a realidade observada em contexto profissional e com as interrogacoes suscitadas
ao longo da revisdo da literatura esta pesquisa teve como objetivo compreender a percecao dos
familiares sobre os cuidados prestados pelos enfermeiros a doentes oncologicos com NP

METODO

Foi desenvolvido um estudo qualitativo, exploratério, descritivo. Definiu-se como questao
de partida: Quais sao os fatores facilitadores e dificultadores que os familiares do doente
oncologico com NP percepcionam aquando do internamento do seu familiar?

Dada a natureza dos fatores facilitadores e dificultadores dos familiares, de acordo com a
realidade observada em contexto profissional e com as interrogacdes suscitadas ao longo da
revisao da literatura, emerge, como objetivo geral deste estudo: Compreender a percecao dos
familiares sobre os cuidados prestados pelos enfermeiros a doentes oncolégicos com NP e como
objetivos especificos: Descrever as percecdes dos familiares relativamente a disponibilidade dos
enfermeiros e descrever as percecdes dos familiares relativamente ao apoio dos enfermeiros.

Para a operacionalizacdo deste estudo optou-se por realizar entrevistas semi-estruturadas a

familiares de doentes oncologicos com necessidade de CP internados num hospital da regiao de
saude de Lisboa e Vale do Tejo, com recurso a amostragem nao probabilistica por conveniéncia.

Cultura de los Cuidados, num. 68, 2024, pp. 21-36
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O recrutamento foi efetuado entre Junho e agosto de 2019.

Foram definidos como critérios de inclusdo: ser cuidador principal de um doente
oncolégico com necessidade de CP; ter idade superior a 18 anos; coabitar com o doente;
falar fluentemente a lingua portuguesa, e como critérios de exclusdo: casos de doentes
oncologicos sem necessidade de CP; familiar sem faculdades intelectuais (estado de orientacao
e consciéncia) para obtencao do seu consentimento informal, livre e esclarecido, bem como
para responder a entrevista.

Desenvolvemos um guido, tendo por base o referencial tedrico e os objetivos da
investigacdo, contendo questdes que permitiram obter a caracterizacdo sociodemografica da
amostra e identificar a perspetiva dos participantes acerca do tema em estudo.

Antes de efetuar as entrevistas, foi realizado um pré-teste para testar as questdes da
entrevista e avaliar a clareza, precisdo e concisio das perguntas. O pré-teste foi efetuado a
dois familiares com as mesmas caracteristicas dos sujeitos do estudo e, uma vez que o guido
da entrevista nao necessitou de alteracdes, os sujeitos foram incluidos na amostra.

As entrevistas foram realizadas pela investigadora principal, em horario acordado com os
entrevistados, de forma personalizada, numa sala da area técnica do servico, que proporcionou
um ambiente tranquilo e promoveu a livre expressio dos entrevistados (Fortin, 2009).
Tiveram entre 30 a 60 minutos de duracao e assegurou-se a privacidade dos participantes,
foram gravadas e transcritas.

Nesta pesquisa, a técnica de analise de contetido escolhida foi a categorial tematica, tendo-
se concretizado o processo de formacdo das categorias segundo os critérios propostos por
Bardin (2018). A codificacio, foi efetuada com recurso ao software webQDA ®.

Este estudo teve em conta o respeito pelas questdes éticas, com vista a protecio dos
direitos e liberdades do ser humano.

Garantiu-se igualmente o respeito ao anonimato dos entrevistados. Outra preocupacao foi
preservar a confidencialidade dos dados recolhidos, pelo que a cada entrevistado foi atribuido
um numero, de acordo com a realizacdo das entrevistas (Exemplo: E1, E2,...), sendo que a
correspondéncia entre o nome e a entrevista so é conhecida pela investigadora principal.

RESULTADOS

Ao longo da inclusao dos sujeitos e da realizacdo das entrevistas observou-se a saturacao dos
dados. A amostra foi constituida por 10 familiares, dos quais 40,0% eram do sexo masculino,
com idades média 54,3 anos, sendo que 90% dos entrevistados sao casados, 50% tém o 12°
ano de escolaridade e 30% ndo trabalham.

Da analise de conteudo emergiram duas dimensoes e quatro categorias representadas na
Tabela 1.
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Tabela 1 - Codificacido considerando o corpus obtido
Dimensao ‘ Categorias ‘ Sub-categorias

Cuidados a boca

Cuidar em enfermagem Alimentacio
Posicionamentos
Pratica Défice na formacio
de Enfermagem paliativa Nzo envolvencia do familiar no cuidar
Enfermagem Comunicacao ineficaz

Falta de informacdo
Relacdo de ajuda Indisponibilidade
Falta de apoio

Equipa Falta de tempo
4 .p 3 Alocacio de recursos . P _
e organizacao Rotatividade dos enfermeiros

subcategoria cuidados a boca

No que se refere a subcategoria cuidados a boca, os familiares verbalizaram que muitos
enfermeiros néo estdo despertos para este cuidado e manifestaram a sua preocupacio. Com
efeito, verifica-se que os cuidados a boca nao sdo prestados pela maioria dos enfermeiros,
como se pode confirmar nos discursos:

“Havia uma enfermeira apenas que tratava da boca do meu pai (...)” (E3).

“(...) s0 uma enfermeira é que tratava da boca dele (...)” (E5).
subcategoria alimentacdo
Os momentos das refeicdes sio muitas vezes ansiogénicos para o familiar e escolher uma dieta
para o doente é um verdadeiro desafio. Os familiares ddo muita relevancia aos momentos em
que o doente nao quer comer, ou mesmo quando diminui o seu aporte alimentar.

“(...) Custava-me muito ele nao comer” (E4).

“Outro aspeto, foi o do saber se ele tinha comido ou ndo. Senti muita dificuldade nisso

(...)" (E5).

subcategoria posicionamentos

Verificamos que os cuidadores informais tiveram dificuldades em posicionar o seu familiar.
Os enfermeiros posicionavam o doente mas, em regra, ndo ensinavam aos familiares as
estratégias para executar este cuidado, apesar de alguns pretenderem aprender como se pode
verificar nos discursos:

“Foi na questdo de movimentar o doente (...)” (E1).
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“(...) vird-lo para um lado e para o outro, eu ndo sabia como fazer (choro)” (E2).
“(...) ja nem podia puxd-lo, posiciond-lo (...) . (...), era muito dificil, muito complicado
(choro)” (E5).

subcategoria défice de formacao na drea

Um familiar refere ser pertinente e essencial a formacdo em CP:

“Se calhar a equipa de enfermagem devia ter (...) outra preparacdo, outra formacao (...)".

Menciona ainda que, por se tratar de um servico cirtrgico, os enfermeiros estdo habilitados
para a prestacdo de cuidados ao doente cirtirgico e nao propriamente ao doente com NP,

“O meu pai esteve num servico cirurgico onde os enfermeiros (...) trabalham focados para

o doente operado (...)" (E4).

subcategoria nao envolvéncia do familiar no cuidar

Verificou-se que os enfermeiros néo estavam recetivos a participacdo do familiar na prestacao
de cuidados, e, por vezes, até lhe pediam para sair da unidade do doente quando iam prestar
algum tipo de cuidado de higiene ou de posicionamentos, uma das cuidadoras refere:

“Nunca foi dada (...) abertura para participarmos nos cuidados. Participar assim na

higiene ou no virar ou levantar nunca participei” (E9).

subcategoria comunicacdo ineficaz
A comunicacdo ndo foi adequadamente utilizada, dado que os familiares manifestaram
necessidades a esse nivel, apesar de a comunicacao ser a principal ferramenta terapéutica que
os enfermeiros dispoem, trés dos familiares salientam:

“Muita falha na comunicacdo connosco (...)” (E1).

“Podiam estar mais disponiveis para falarem com os familiares” (E2).

“(...) mas eu estava ali todos os dias e nao falavam comigo” (E6).
subcategoria falta de informacdo
Os familiares tiveram dificuldade em obter informacao, muito embora seja um direito dos
doentes e familiares e um dever da equipa de satude, tal como referiram 3 dos familiares
entrevistados:

“(...) considero que falta muita informacao” (E1).

“Podiam ser mais disponiveis para falar com os familiares (...)" (E2).
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“(...) foi mais a informacao (...) e nos esclarecerem de muitas dividas que nos tinhamos”
(E3).

No contexto estudado verificou-se que os enfermeiros utilizavam estratégias de fuga quanto
ao processo informativo, centralizando no médico eventuais esclarecimentos de duvidas

das familias.

“(...) quando perguntava das enfermeiras era so para elas me explicarem como ele estava,
como tinha passado, mas mandavam-me sempre para o médico (...)" (E5).

“So queria saber como ele tinha passado e mandavam-me para o médico. Tem que falar com
o médico, era o que me diziam” (E8).

“Relativamente as duvidas, quase sempre mandavam-me falar com o médico, nao me davam
respostas as minhas perguntas” (E9).

“(...) retraiam-se sempre muito diziam apenas bem e mandavam-me falar com o médico”
(E10).

Constatou-se que a informacao sobre os cuidados, o tratamento e a doenca sao as principais

necessidades dos familiares que ndo sio atendidas.

subcategoria indisponibilidade
Os familiares referem indisponibilidade dos enfermeiros quanto ao esclarecimento de duvidas,
tal como refere:

“(...) quando perguntava as enfermeiras era so para elas me explicarem como ele estava
(...) mas mandavam-me sempre para o médico (...)” (E5).

Seis entrevistados mencionaram que os enfermeiros os direccionavam para o médico, nao se
mostrando disponiveis para perceber as suas necessidades, como é evidente nos seguintes

comentarios:

“So queria saber como ele tinha passado e mandavam-me para o médico. Tem que falar com
o médico, era o que me diziam” (E8).

“Relativamente as duvidas, quase sempre mandavam-me falar com o médico, ndo me
davam respostas as minhas perguntas” (E9).

Além destes constrangimentos, dois familiares realcam a importancia da relacido entre o
enfermeiro e o doente:

“(...) O estarem mais presentes e falarem com o doente” (E3).

“Falarem um bocadinho com ela. Mais presentes (...)” (E10).

Cultura de los Cuidados, num. 68, 2024, pp. 21-36
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subcategoria falta de apoio

Os familiares verbalizaram que os enfermeiros deveriam avaliar se eles precisariam de apoio,
de acompanhamento, de atencio, de conforto ou até de um abraco. Neste estudo verificou-se
que os familiares nao tiveram apoio dos enfermeiros:

“(...) senti-me (...) abandonado, nao houve uma preocupacdao em saber como eu estava” (E6).

“Nao hd uma pergunta de como estd? Como estd a encarar esta situacdo?” (E9).

subcategoria falta de tempo

No que se refere a subcategoria falta de tempo, os familiares relataram que a equipa de
enfermagem ndo tinha tempo para conversar com eles, tal como se pode constatar nas
seguintes assercoes:

“Andavam sempre muito atarefados” (E6).

“(...), € quase sempre a fugit; é tudo muito rdpido, hd falta de tempo (...), as enfermeiras
deviam ter tempo para acompanhar os familiares da pessoa doente” (E9).

Um familiar evidencia ainda o facto de pedir ajuda e demorar muito tempo a recebé-la, como
comenta “(...) as vezes chamdvamos e so passados 30 minutos é que vinha alguém” (E8).

subcategoria Rotatividade
Observa-se que dois familiares mencionam preocupacdo por ndo existir uma continuidade de
cuidados relativamente ao seu familiar, os enfermeiros nao permanecem fixos nas salas:

“Outro aspeto que gostaria que tivesse sido diferente foi a continuidade do enfermeiro que
cuida do doente, penso que isso é muito importante, para conhecer melhor as limitacoes do
doente e para o contacto com a familia” (E3).

“(...) um dia era uma, outro dia era outra e era dificil” (E4).

Neste estudo identificamos fatores dificultadores e facilitadores no processo de prestacao de
cuidados de enfermagem a diade doente-familia, sendo que os fatores dificultadores foram os
que mais se evidenciaram; nomeadamente: a quase auséncia de cuidados a boca; as dificuldades
dos familiares nos posicionamentos; a formacao dos enfermeiros em CP, descrita pelos familiares
como deficitaria; a inexisténcia de envolvimento da familia na prestacdo de cuidados, o que
condicionou a sua contribuicao para um cuidado mais sensivel; a deficiente comunicacao,
principio basilar da prestacdo de cuidados, e que assume um valor extraordinariamente
relevante em CP; a diminuta informacéo dada pelos enfermeiros, que a centralizavam no
médico, ao invés de indagar qual a informacao pretendida pelos familiares; a falta de apoio
dos enfermeiros, que segundo os familiares deveriam avaliar as suas necessidades de apoio
e de conforto; a falta de tempo dos enfermeiros para conversar com os familiares, o que
reduziu a possibilidade de criar uma relacao de confianca; a falta de uma continuidade de
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cuidados por os enfermeiros nao estarem fixos nas salas, constituindo-se como um obstaculo
ao desenvolvimento da relacao de ajuda.

DISCUSSAQO

No que se refere a subcategoria cuidados a boca, verifica-se que os mesmos néo siao prestados
pela maioria dos enfermeiros. Estes ndo os consideram prioritarios e a sua prestacdo é pouco
sistematica. E frequente surgir afecoes bucais, tais como a xerostomia e a mucosite pelo que é
crucial a elaborac@o de protocolos de atuacdo adequados aos diferentes contextos, de modo a
evitar ou minimizar o aparecimento das mesmas (Gomes, 2017).

Relativamente a subcategoria alimentacdo, apurou-se ser um assunto muito valorizado
pelos familiares que dao muita relevancia aos momentos em que o doente ndo quer comer, ou
mesmo quando diminui o seu aporte alimentar. Deste modo, para os poder ajudar, é essencial
perceber junto dos familiares, o significado que as alteracoes alimentares tém, e abordar o
assunto, a fim de atenuar as suas preocupacoes e a tomar decisoes que envolvam o doente, a
familia e a equipa de saude (Pinto, 2012; Resende, 2009).

Quanto a subcategoria posicionamentos, verificamos que os cuidadores informais tiveram
dificuldades em posicionar o seu familiar. Esta Atividade de Vida (Mover-se), tem enormes
alteracdes no doente oncologico em CP devido a (...) “cansaco, edema dos membros inferiores,
diminuicdo da sensibilidade dos membros superiores e inferiores, dores as mobilizacoes e
acamados” (Andrade, 2009, p.113.). A principal razao para posicionar os doentes em situacao
paliativa prende-se com o facto de surgirem facilmente tlceras por pressao.

Na subcategoria défice de formacdo na area, apuramos que a falta de formacao e de
compreensdo dos profissionais de satde sobre os CP constitui uma grande barreira para
a melhoria da assisténcia a diade doente-familia (Sekse, Hunskar & Ellingsen, 2018). De
salientar que neste estudo, realizado num servico cirtrgico, nenhum enfermeiro tem formacao
em CP e o seu saber ¢ meramente empirico, resultante das experiéncias que vao tendo na
prestacdo de cuidados aos doentes oncologicos com NP,

Os enfermeiros desempenham um papel fundamental no cuidado a pessoa em fim de
vida, mas para que o cuidado atinja a qualidade desejada é necessario que estes desenvolvam
conhecimentos e capacidades que permitam intervir na area de CP (Dehghani, Barkhordari-
Sharifabad, Sedaghati-Kasbakhi & Fallahzadeh, 2020). A formacao em CP ¢é essencial, e deve
ser englobada na formacao pré-graduada dos cursos de formacao dos profissionais de satde.
Deve ser também desenvolvida a oferta formativa a nivel pos-graduado, permitindo assim,
que os profissionais de satide atinjam o nivel de pericia necessario para desenvolver cuidados
de exceléncia a pessoa com NP (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2021).

Relativamente a subcategoria ndo envolvéncia do familiar no cuidar, neste estudo
verificou-se que os enfermeiros nao estavam recetivos a participacao do familiar na prestacao
de cuidados, e, por vezes, até lhe pediam para sair da unidade do doente quando iam
prestar algum tipo de cuidado de higiene ou de posicionamentos. Estes resultados estdo
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em consonancia com os achados identificados por Moreira (2006), os quais apontam para
uma lacuna nos cuidados prestados pelos enfermeiros, ao ndo considerarem a familia como
alvo dos seus cuidados. E imperativo que a equipa de enfermagem envolva os familiares
nos cuidados, de modo a que os mesmos se sintam acolhidos. Um dos estudos consultados,
evidéncia que quando o mesmo nao acontece, a familia podera dificultar o processo do
cuidar (Pires et al., 2013). Pelo que é prioritario fomentar a permanéncia da familia no
servico, assim como promover a sua participacdo nos cuidados ao doente, de modo a que
possam desenvolver estratégias adaptativas e encontrem um ponto de equilibrio (Fonseca,
Martins, Piteira, Carvalho & Pereira, 2008).

Também a comunicacdo é essencial no processo de cuidar, constituindo-se como o
principal instrumento terapéutico (Xue & Heffernan, 2021). Neste estudo, verificou-se
que a comunicacdo ndo foi adequadamente utilizada, dado que os familiares manifestaram
necessidades a esse nivel, apesar de a comunicacdo ser a principal ferramenta terapéutica
que os enfermeiros dispdem (Phaneuf, 2005). E primordial criar uma comunicacio eficaz
com a familia, reduzindo quando possivel barreiras a comunicacio, a fim de promover o
envolvimento do familiar nos cuidados. Além disso, a comunicagdo tem que ser sempre
baseada na verdade, para que ndo ocorram falsas esperancas.

Quanto a subcategoria falta de informacdo, verificou-se que os familiares tiveram
dificuldade em obté-la, muito embora seja um direito dos doentes e familiares e um dever
da equipa de saude (Moreira, 2006). No contexto estudado verificou-se que os enfermeiros
utilizavam estratégias de fuga quanto ao processo informativo, centralizando no médico
eventuais esclarecimentos de duvidas das familias. A informacdo sobre os cuidados, o
tratamento e a doenca sao as principais necessidades dos familiares que nao sao atendidas
(Wang et al., 2018). Em resumo, dar informacdo que permita as familias tomar decisoes
fundamentadas, é um comportamento profissional indispensavel e uma componente
essencial do cuidar. As familias reclamam o direito a uma informacéo congruente com
as suas capacidades de ajustamento psicossocial, e portanto é indispensavel perceber
que informacdo realmente pretendem e, em articulacio multidisciplinar, dar informacao
estruturada e congruente, de modo continuo e sistematico (Aziz, Grady & Curtis, 2013;
Dehghani et al., 2020).

Relativamente a subcategoria indisponibilidade, constatamos que os enfermeiros se
mostraram pouco disponiveis para atender as duvidas e necessidades dos familiares. A
literatura vai ao encontro da realidade retratada nas entrevistas. Os familiares reconhecem
que as equipas se mostraram indisponiveis por estarem sobrecarregadas de trabalho (Marchi,
de Paula, Girardon-Perlini & Sales, 2016; Robinson, Gott & Ingleton, 2014). No entanto,
nao devemos excluir que a indisponibilidade também pode ser uma estratégia usada pelos
enfermeiros de modo a se protegerem emocionalmente (Gill & Duffy, 2013).

Por sua vez, na subcategoria falta de apoio verificou-se que os familiares ndo tiveram
grande apoio dos enfermeiros. Neste sentido, concordamos com, a afirmacao que “o papel
dos profissionais de saiide é de escutar e apoiar continuamente os cuidadores a fim de os
ajudar a assumir o seu papel e a superar as suas dificuldades” (Moreira, 2006, p.122). Como
tal, também ¢é essencial que a familia seja considerada como recetora de cuidados (Ates et
al., 2018; Moreira, 2006).
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Aevidéncia demonstra que existem falhas dos profissionais de satide no apoio aos cuidadores
da pessoa com NP, nomeadamente a nivel informacional e psicologico (Sklenarova et al., 2015).
Varios autores destacam a importancia de apoiar as familias cuidadoras. Estas precisam de ser
tratadas com atencao especial (Farinhas, Wendling & Dellazzana-Zanon, 2013), de ter apoio
emocional, psicossocial e espiritual (Pinheiro et al., 2016; Silva et al., 2016; Wang et al., 2018).

Em sintese, ¢ indispensavel que a equipa de enfermagem desenvolva intervencoes de
apoio e de orientacao aos familiares (Ramalho, Silva, Mangueira, Lucena & Pinto, 2018). Para
atingir este desiderato é imprescindivel que os enfermeiros compreendam as experiéncias e as
vivéncias do familiar cuidador (Antony, George & Jose, 2018).

No que se refere a subcategoria falta de tempo, os familiares relataram que a equipa de
enfermagem nao tinha tempo para conversar com eles. A literatura aponta que uma das maiores
dificuldades na melhoria dos CP esta relacionada com o tempo disponivel por parte da equipa de
enfermagem. A falta de tempo tem um impacto negativo sobre os doentes e sobre a capacidade
dos enfermeiros criarem um clima de intimidade (Sekse, Hunskar & Ellingsen, 2018), e é um
importante obstaculo no desenvolvimento dos CP (Wittenberg, Reb & Kanter, 2018). Por outro
lado, o0 aumento constante da carga de trabalho dos enfermeiros leva a que tenham menos tempo
para cuidar e a fatores destrutivos na relacio com o doente e familia, nomeadamente ao nivel da
comunicacao (Moreira, Ferreira & Junior, 2012; Sekse, Hunskar & Ellingsen, 2018). Em sintese,
comunicar com os familiares é uma parte importante dos CP, mas verificamos neste estudo que
a comunicacio se mantinha ao nivel fatico (Burnard, 2003). Além da falta de tempo, as tarefas
burocraticas e a sobrecarga de trabalho dificultam aos enfermeiros o aperfeicoamento da sua
comunicacao com os familiares e a participacdo nas discussdes necessarias entre a equipa de satde.

Porultimo, e no que respeita a subcategoria Rotatividade esta situacao é referidana literatura
e também vivenciada na nossa atividade profissional. Assim, cremos poder identificar como
fatores limitadores da continuidade de cuidados a perspetiva técnico-instrumental do cuidar,
a dinamica organizacional e a gestdo dos cuidados. Na perspetiva técnico-instrumental, o
cuidado de enfermagem é sobretudo executar técnicas, o que significa fragmentar o corpo
humano, distanciar-se da pessoa e nio reconhecer as suas singularidades. Importa também
acentuar que por vezes os hospitais ndo sdo adequados para prestar cuidados a doentes em
fim de vida, existindo dificuldade na abordagem as familias e na tomada de decisao de forma
adequada a situacao (Machado, Reis-Pina, Mota & Marques, 2018).

Limitacoes

Este estudo tem limitacdes associadas ao método, técnica de colheita e analise de dados. Tal
como em outros estudos qualitativos baseados na colheita de dados através de entrevistas, existe
a possibilidade dos relatos efetuados pelos participantes néo refletirem o que efetivamente
pensam e sentem. Esta situacdo pode derivar do facto do seu familiar estar internado e sentirem
a necessidade de relatarem uma opinido mais favoravel, ou simplesmente do facto de poder
existir falta de confianca em garantir o anonimato ou a protecao da identidade. Contudo,
considera-se improvavel que tal tenha ocorrido, pois os dados identificados surgiram dos
relatos de varios participantes. Outra limitacdo desta investigacdo prende-se com a sua
transferibilidade, pois envolve uma amostra relativamente pequena.
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CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo identificamos fatores dificultadores e facilitadores no processo de prestacio de
cuidados de enfermagem a diade doente-familia.

Os fatores dificultadores foram os que mais se evidenciaram, o que demonstra, de modo
evidente, que a familia nao foi considerada como sujeito dos cuidados, néo foi ajudada a
cumprir a sua funcao cuidadora e nao foram devidamente colmatadas as suas necessidades.
Nzo se vislumbrou, assim, o principio que afirma que a esséncia dos cuidados paliativos
€ a associacdo entre a equipa de cuidados e o doente e a sua familia. De forma geral, os
enfermeiros nao foram elementos facilitadores para as familias na vivéncia do processo de
doenca do familiar internado.

A doenca oncologica afeta o doente e a sua familia, pelo que as alteracdes e exigéncias
que a doenca impde afetam todos os membros, sobretudo os que cuidam do doente. Por esta
razdo, é importante que os enfermeiros compreendam as experiéncias vividas pelos familiares
cuidadores de doentes oncolégicos com NP para que melhorem o apoio, a orientacio e a
educacao prestada a esses cuidadores.

Considerando que a Enfermagem tem como objeto de estudo as respostas humanas aos
problemas de satide das pessoas e aos processos transicionais vividos pelas familias ao longo
da trajetéria da doenca oncoldgica, ressalta deste estudo a imperiosa necessidade de que os
enfermeiros devem realizar as suas intervencoes sustentadas na relacdo de ajuda, ajudando
as familias a lidar com as dificuldades e desafios, a fim de lhes oferecer seguranca e ampliar o
seu sentimento de bem-estar.

Os resultados deste estudo indicam ser necessaria uma mudanca na pratica de cuidados
de enfermagem, quer em termos de relacdo de ajuda e comunicacdo, quer no proprio
cuidar em enfermagem, tendo sempre em conta que a familia também deve ser cuidada. Os
resultados apontam para a necessidade de formacao em CP, de modo a dotar os enfermeiros
com conhecimentos e capacidades para um cuidado holistico aos doentes oncolégicos com
NP e suas familias. Para que tal aconteca, os cursos de licenciatura em enfermagem devem
abordar nos seus conteudos programaticos a area dos CP. Também a nivel pds-graduado
devem ser desenvolvidos programas de formacao que permitam que os enfermeiros se tornem
peritos na area de CP.
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