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RESUMO

Acompanhar pacientes em estado de terminalidade é tarefa complexa e merecedora
de atencéo, principalmente quando se considera que estes carecem de informagdes
a respeito do cuidado que estéo realizando ou que desejam realizar. Essa pesquisa
propde que as atencdes se voltem também para os acompanhantes, procurando
investigar quais 0os conhecimentos dos acompanhantes acerca dos cuidados com
pacientes terminais internados em ambiente hospitalar. Para que este objetivo fosse
alcancado foi realizada uma entrevista com cinco acompanhantes de pacientes
terminais internados em um hospital geral, sendo que estes deveriam estar em
ambiente hospitalar por no minimo dez dias. A pesquisa possui natureza qualitativa,
caracterizando-se como um estudo exploratério, onde a coleta dos dados foi feita a
partir de uma entrevista semi-estruturada. Para andlise dos dados foi utilizado
analise de conteudo, com a formacéo de categorias a priori, de acordo com o0s
objetivos especificos e categorias a posteriori, de acordo com as falas mais
significativas e que tiveram maior frequéncia no discurso. A andlise dos dados
aponta para uma falta de informacdo dos acompanhantes acerca do cuidado com os
pacientes, onde as experiéncias com cuidados e as hospitalizacbes anteriores nao
foram apontadas como fonte de conhecimento. Os resultados sugerem um
reconhecimento das necessidades dos pacientes terminais no que se refere a
cuidados emocionais, seguido de cuidados técnicos, assim como um
reconhecimento da importancia da presenca do acompanhante. Notou-se que a falta
de informacdo é atribuida a falta de transmissdo desta pela equipe de saude,
considerando que esta equipe € a fonte principal para a obtencdo de informacdes.
Por fim foi constatado que as informacdes a serem adquiridas pelos acompanhantes
tém o proposito de aprendizado sobre a enfermidade e sobre o cuidado e

preocupagao com o paciente.

Palavras- Chave: Acompanhantes; Conhecimentos; Paciente terminal; Cuidados
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1 INTRODUCAO

bY

Este estudo refere-se a pesquisa proposta pelo curso de Psicologia da
Universidade do Sul de Santa Catarina — UNISUL na disciplina Trabalho de
Concluséo de Curso (TCC). Esta pesquisa esta vinculada com a disciplina Nucleo
Orientado em Psicologia e Saude, assim como ao estagio realizado no Hospital de
Caridade, entidade filantropica gerida pela Irmandade Nosso Senhor dos Passos
localizado na cidade de Florianépolis — SC. Este estagio, que proporcionou a
vivéncia para a elaboracado dessa pesquisa, faz parte da grade curricular do curso de
Psicologia da UNISUL, ou seja, foi realizado como estagio curricular obrigatorio.

Durante o curso de Psicologia na Universidade do Sul de Santa Catarina —
UNISUL foi possivel entrar em contato com a area de Psicologia da Saude mais
profundamente, através de um grupo de estudos em Psicologia Hospitalar (parte da
disciplina Nucleo Orientado em Psicologia em Saude) e da pratica, como estagiéria,
realizada no Hospital de Caridade. A escolha pela area da salde, mais
especificamente pela Psicologia Hospitalar, se deu em funcdo da pesquisadora
presenciar o adoecimento de um familiar, observando e vivenciando todas as
consequéncias que o processo de adoecimento acarreta sobre o paciente internado
e principalmente sobre seus familiares. A internacdo em ambiente hospitalar foi,
particularmente, a parte mais complexa do processo de adoecimento, alimentando o
interesse em pesquisar sobre os fendbmenos que ocorrem nos individuos que
acompanham um paciente em estado de terminalidade dentro de um hospital geral.

Ser acompanhante® de um paciente terminal é tarefa complexa e merecedora
de atencao, visto que suscita altos niveis de estresse, além de provocar sentimentos
como ansiedade e medos. Os acompanhantes precisam lidar com os sentimentos
gue o processo de adoecimento e a iminéncia da morte provocam, assim como a
sobrecarga gerada pela tarefa de cuidar. Os pacientes terminais possuem uma
necessidade de cuidados bastante especifica, onde sdo os acompanhantes que
proporcionam os cuidados na maior parte do tempo, pois ficam ao lado do paciente
terminal até os seus Ultimos momentos. Saber como realizar os cuidados que se

deseja pode diminuir a ansiedade tanto nos pacientes quanto nos acompanhantes,

o acompanhante referido aqui é aquele denominado informal, ou seja, ndo recebe remuneracgéo.
Nesta pesquisa o termo acompanhante foi posto como sinénimo de cuidador, fazendo mengdo a
pessoa que cuida do paciente de maneira leiga, podendo ser um familiar ou ndo. O cuidador como
membro da equipe de saude foi diferenciado no préprio texto.



proporcionando um cuidado mais eficaz e de qualidade, podendo gerar uma maior
qualidade de vida durante o processo de hospitalizagdo para ambos.

Neste sentido, esta pesquisa tem por objetivo central verificar quais o0s
conhecimentos dos acompanhantes acerca dos cuidados com o0s pacientes
terminais, identificando esses conhecimentos sobre como cuidar, as fontes que os
acompanhantes utilizaram para a obtencdo dos conhecimentos que possuem,
identificando com que intencdo os acompanhantes obtiveram 0s conhecimentos
sobre como cuidar de pacientes terminais.

A presente pesquisa, em seu primeiro momento, foi dividida em trés partes. A
primeira consistiu na elaboracdo da introducdo, problematica de pesquisa,
justificativa e objetivo geral e especificos. A segunda compés a fundamentacao
tedrica pautada nas discussdes sobre a morte, sobre 0s pacientes terminais e a
instituicdo  hospitalar, o0os acompanhantes dos pacientes terminais e 0sS
conhecimentos existentes acerca dos cuidados com pacientes terminais. A terceira
parte constituiu na elaboracdo do método de pesquisa, que representa a forma como
0s objetivos de pesquisa foram alcancados.

No segundo momento este estudo se dividiu na coleta dos dados através de
entrevista, na criacdo de categorias a posteriori e por fim, na andlise e descricdo dos
dados coletados articulando-os com a teoria exposta nesta pesquisa e as

percepcdes da autora do estudo.

1.1 TEMA

Conhecimentos acerca dos cuidados com 0s pacientes terminais.

1.2 PROBLEMATICA

Acompanhar pacientes internados em ambiente hospitalar se faz necessario,
visto que o acompanhamento pode ser importante para a saude emocional do
paciente, pois em geral, os pacientes que estdo em processo de hospitalizacdo

carecem de apoio e conforto durante este periodo. A pratica de cuidado pode ser
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realizada de diferentes formas por diferentes pessoas, ou seja, pela equipe de
saude? presente no hospital, por um acompanhante formal ou por um acompanhante
informal. A énfase desta pesquisa esta no acompanhante informal, que segundo
Neri (2001) ® se caracteriza pelo voluntariado e necessariamente ndo possui retorno
financeiro. De acordo com essa autora, 0s acompanhantes sdo geralmente
familiares, mas amigos, conhecidos e vizinhos também podem executar a tarefa de
acompanhante.

Segundo Lautert et al (1998, p118-119), o acompanhante foi definido como:

[...] todo e qualquer individuo que receba ou ndo remuneragdo e que
permaneca ao lado do paciente por um periodo de tempo consecutivo e
sistematico, proporcionando companhia, apoio emocional e, eventualmente
execute cuidados sob orientacéo e supervisao [...]

Considera-se que os cuidados eventuais mencionados acima pelas autoras, sao
cuidados de cunho mais técnico do que emocional, como por exemplo, a
deambulacéo, onde a supervisdo e orientacao proveriam da equipe de enfermagem
com o intuito de zelar pela saude do paciente. Os cuidados, chamados aqui de
técnicos, sédo de responsabilidade da equipe de enfermagem, mas para Lautert et al
(1998), o acompanhante pode contribuir na prestacdo desses cuidados que veem

em beneficio do paciente. Essas autoras ainda pontuam que:

[..] a equipe multidisciplinar deve aproveitar a oportunidade que o
acompanhante esta junto ao paciente para também assisti-lo, no sentido de
realizar educacdo em saude. Desta forma os acompanhantes passariam a
ser verdadeiros parceiros na assisténcia a saude de seu familiar (LAUTERT
et al 1998, p125).

Segundo Costa e Shimizu (2006), as atividades que competem a equipe de
enfermagem sdo mudltiplas, onde as de origem técnica, ou seja, as do cotidiano
meédico/hospitalar sdo consideradas por estes profissionais as mais importantes. Sao

exemplos dessas atividades: avaliar o quadro clinico do paciente, acompanhar a

% A equipe de satde mencionada aqui se refere a todos os profissionais da area da satde que estdo
em contato com o paciente e seu acompanhante para a realizacdo do tratamento necessario.

® Anita Liberalesso Neri é uma autora que discorre sobre gerontologia. As suas pontuacdes s&o sobre
acompanhantes domiciliares para idosos e foram estendidas para acompanhantes de pacientes
terminais em instituicdes hospitalares, uma vez que a necessidade de acompanhante é reconhecida
para as duas populagbes assim como as caracteristicas dos acompanhantes de idosos e as
consequéncias da realizacdo desta tarefa sdo semelhantes em acompanhantes de pacientes
terminais.
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visita médica, avaliar as queixas dos pacientes, entre outros. Das atividades técnicas
gue a enfermagem desenvolve as chamadas de atividades de alta complexidade
recebem maior atencdo, como a realizacdo de curativos, sondagens e puncdes
venosas. Considerando a maior énfase da equipe de enfermagem nas atividades
técnicas, o cuidado mais emocional acaba sendo realizado pelo acompanhante.
Apesar de o acompanhante também realizar alguns cuidados técnicos sob
orientacdo da equipe de enfermagem os cuidados que, na maioria das vezes, 0s
acompanhantes executam séo cuidados de cunho emocional, cuidados que possam
suprir as caréncias que nao sao de ordem fisioldégica, como apoio e conforto.

Para Cleveland (1994 apud LAUTERT 1998), a presenca de um
acompanhante ndo deve ser um privilégio que os hospitais oferecem e sim a
necessidade de uma acao de nivel terapéutico. A necessidade de acompanhamento
se torna fato reconhecido publicamente, quando o Ministério da Saude institui uma
portaria para regulamentar a permanéncia de acompanhantes para 0s idosos
hospitalizados. Apesar de, na legislacéo brasileira, constar apenas a necessidade de
acompanhantes para esta populacdo, sabe-se que a presenca dos acompanhantes
nos hospitais € fundamental para a melhoria da qualidade de vida do paciente
internado, mesmo que este ndo seja idoso. O Ministério da Saude, em virtude destas
questdes, da origem a portaria n° 280, de 8 de abril de 1999, que torna obrigatério
em todos os hospitais publicos que possuem contrato ou convénio com Sistema
Unico de Salde — SUS a possibilidade da presenca de um acompanhante durante a
hospitalizagéo do idoso com mais de sessenta anos de idade. Esta portaria garante
o0 acompanhamento de pacientes idosos hospitalizados, mas acaba por excluir o
acompanhamento de pacientes que ndo sdo considerados idosos. A necessidade de
acompanhamento ndo permeia somente esta populacdo, mas engloba também todo
ser humano que esta enfrentando um processo de hospitalizacdo. No estado de
Santa Catarina, essa necessidade é reconhecida atraves da lei n°® 13.324 de 20 de
janeiro de 2005 que dispbe sobre a fixagdo nas recepc¢des dos hospitais privados e
da rede publica do estado a “Cartilha dos Direitos do Paciente”. Essa cartilha
discorre sobre os direitos que o0s pacientes possuem, onde o0 artigo 26 fala
especificamente sobre o direito da presenca de um acompanhante para qualquer
pessoa hospitalizada se for de desejo dela. Segundo Lautert et al (1998), a
importancia da presenca do acompanhante se da pelo fato da equipe de saude nao

dar atencdo a apenas um paciente, mas estar atenta a varios ao mesmo tempo,
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onde € 0 acompanhante que fica em contato direto e frequente com um paciente em
especial.

O acompanhamento de pacientes, idosos ou ndo, se faz necessario e
importante quando se considera as dificuldades que os pacientes enfrentam durante
o tempo em que permanecem no hospital. Afastamento do convivio social,
isolamento, sentimentos como medo, ansiedade, entre outros, sdo reacdes que
podem emergir no paciente e a presenca de um acompanhante é fundamental para
amenizar o sofrimento. Os pacientes, neste momento, estdo mais do que nunca
necessitando de alguém que possa proporcionar cuidados que sejam mais do que
técnicos e que de alguma forma lhes dé suporte para enfrentar a hospitalizacdo e a
doenca com mais tranquilidade.

O processo de hospitalizacdo se torna mais penoso quando, além das
dificuldades apresentadas, estd presente a possibilidade de morte iminente. O
morrer é algo que, em nossa sociedade, é tratado com muita dificuldade, de forma
velada e silenciosa, isso quando ndo é negado por completo. Para Angerami-Camon
(2004), a morte é inegavel e ndo pode ser evitada devendo ser encarada como parte
integrante da vida, da existéncia humana.

A presenca da morte € caracteristica evidente em pacientes que possuem
uma doenca degenerativa. Quando esta doenca se demonstra irreversivel, o
paciente passa a ser chamado de terminal. A terminalidade se configura, segundo
Moritz et al (2008), quando a doenca caminhara inevitavelmente para a morte,
independentemente da utilizacdo dos tratamentos indicados e/ou viaveis. O paciente
terminal, além de ter que lidar com o processo de hospitalizacdo, de doenca e de
morte precisa lidar com todos os sentimentos que estas situacbes provocam.

Segundo Angerami-Camon (2004, p. 86):

O paciente terminal € um ser humano vivendo um emaranhado de emocgdes
que incluem ansiedade, luta pela sua dignidade e seu conforto, além de um
acentuado temor que se relaciona com seu tempo de vida, limitado, finito.

A equipe de saude, apds a constatacdo da terminalidade do paciente, se
afasta considerando que nado existe mais possibilidade de reversdo da doenca. De
acordo com Angerami-Camon (2004), a medicina esta mais voltada para a cura das
doencas do que para a pessoa doente, sendo assim, ndo se poderia oferecer muito

mais do que ja foi oferecido ao paciente. Para este autor a morte é encarada pela
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equipe de saude como uma falha, se instalando um sentimento de fracasso
profissional que provoca o afastamento dos profissionais. Para Angerami-Camon
(2004, p.87) “[...] ndo sera dada a menor importancia para aquilo que o paciente
demonstra: medo, fantasias e ansiedades em relagdo ao seu tempo de vida”.

Considerando esta situacdo, 0 momento em que a equipe de saude “sai de
cena” é crucial para a entrada de uma figura importante para o cuidado com o
paciente terminal: o acompanhante. Sem a equipe de saude presente ou muito
pouco presente é o acompanhante que ficarda ao lado do paciente até os seus
momentos finais. Durante este periodo é esta pessoa que proporcionara os cuidados
gue o0 paciente necessita, dando apoio, conforto, tentando suprir as necessidades
gue surgirem no paciente ao logo da jornada de acompanhamento e cuidados.

A tarefa de cuidar de um paciente terminal ndo é de facil execucdo. O
acompanhante estd constantemente em contato com a doenca, com a possibilidade
de morte de um ente querido, com a percepcao da finitude da vida humana, inclusive
a sua, o que pode ocasionar dificuldades no cuidado. Quando as atenc¢des se voltam
para o acompanhante, percebe-se a complexidade da situacdo de cuidar de um
paciente terminal. Para Lautert et al (1998), a tarefa de cuidar gera sobrecarga
naquele que cuida.

E importante que o acompanhante seja orientado sobre a tarefa de cuidar e
possua conhecimentos sobre os cuidados que deseja realizar para que as praticas
tenham um resultado mais satisfatorio, tanto para ele como para o paciente. O
processo de cuidar de um paciente terminal “[...] pode ser favorecido pelo
fornecimento de informagdes relevantes sobre as possibilidades de participar do
planejamento, da tomada de decisdo e da avaliagdo do cuidado” (LAITINEN, 1992
apud PENA; DIOGO, 2005, p.664).

A importéancia de se ter conhecimentos sobre como cuidar, aparece em uma
pesquisa realizada por Pena e Diogo (2005) com 30 familiares de acompanhantes
de idosos hospitalizados e 30 trabalhadores de enfermagem de um hospital do
interior de S&o Paulo. Esta constatou que um dos fatores que contribuem para o
cuidado com pacientes idosos € 0 conhecimento anterior sobre como cuidar, onde
0s esclarecimentos ou orientacdes que a equipe de enfermagem fez sobre como
realizar esse cuidado facilitaram a participagdo dos acompanhantes neste processo.
A pesquisa teve como foco o cuidado com pacientes idosos hospitalizados, mas

pode ser estendida para cuidados com pacientes terminais, uma vez que ambos se
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encontram em processo de adoecimento e tem, geralmente, um acompanhante
presente. Considerando a importancia do cuidado com pacientes em geral, sejam
eles idosos ou nédo, este estudo se propde a pesquisar 0 seguinte problema: quais
conhecimentos o0s acompanhantes possuem acerca dos cuidados com

pacientes terminais?

1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo Geral

Investigar quais os conhecimentos de acompanhantes acerca dos cuidados

com pacientes terminais.

1.3.2 Objetivos Especificos

e Descrever os conhecimentos dos acompanhantes acerca dos cuidados com

0S pacientes terminais.

¢ Identificar quais as fontes de informacéo dos acompanhantes para a obtencao

dos conhecimentos acerca dos cuidados com pacientes terminais.

e Identificar a intencdo dos acompanhantes quanto a obtencdo dos

conhecimentos acerca dos cuidados com 0s pacientes terminais.

1.4 JUSTIFICATIVA

Esta pesquisa tem por objetivo estimular as discussdes sobre a importancia
do acompanhante para o paciente terminal, considerando que este vivencia uma

experiéncia unica e geradora de muito sofrimento. Esta pesquisa enfatiza a
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importancia de se criar redes de apoio que possam fornecer conhecimentos sobre o
cuidar para os acompanhantes e fornecer subsidios para intervengbes de
profissionais que atuam em ambientes hospitalares.

A importancia da presenca do acompanhante em hospitais € reconhecida
como sendo um avancgo para diminuicdo do sofrimento do paciente terminal.
Segundo Lautert et al (1998), o processo de hospitalizacdo é um evento significativo
na vida da pessoa e por este motivo se faz necessario a presenca de um
acompanhante. Este paciente, durante a hospitalizacdo, necessita de apoio e
conforto para encarar seus momentos finais com mais serenidade e aceitacdo, onde
0 seu acompanhante passa a exercer o papel de cuidador, contribuindo para o
enfrentamento do processo de adoecimento do paciente e sua inevitavel morte.
Lautert et al (1998, p.118) entende:

[...] ser extremamente eficaz a permanéncia do acompanhante no periodo
de internacdo no que diz respeito ao apoio emocional que este pode
proporcionar ao paciente, que neste interim atravessa uma fase critica de
sua vida.

O acompanhante se percebe vivenciando uma situacdo de bastante
dificuldade, onde é importante que saiba como lidar com a doenca, com a morte e
com o0s sentimentos que emergem no paciente que esta diante desta situacao.
Segundo Ramirez (1998, apud SILVA; HORTALE, 2006), os acompanhantes
carecem de informacdes e orientacdes a respeito dos cuidados com o paciente e
também sobre sua doenca, além de necessitarem de ajuda psicologica e social. E
fato que o paciente terminal estd em sofrimento, principalmente se for avaliado que
possui consciéncia que seu tempo de vida é finito, mas € necessario também que se
considere que o paciente em sofrimento possui uma pessoa que olha por ele e que
também sofre a medida que percebe que um ente querido estd em processo de
adoecimento, sem possibilidade de recuperacdo. Segundo Soares (2007), os
acompanhantes possuem necessidades proprias, apresentando altos niveis de
estresse, distirbios do humor e ansiedade durante o acompanhamento da
internagéao.

O estresse que o acompanhante vivencia € significativo e merecedor de
atencdo. No ambiente hospitalar a pessoa que esta constantemente em evidéncia é

0 paciente, seu adoecimento e seus tratamentos, onde na maioria das vezes o
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acompanhante permanece em segundo plano. Para Beck e Lopes (2007), a atuacao
dos profissionais em hospitais possui como foco de atencdo o individuo doente,
fazendo com que o acompanhante fique afastado dos acontecimentos.

O acompanhante cuida de seu paciente provavelmente da melhor forma que
consegue, na medida em que seu estresse e seus conhecimentos sobre como

cuidar o permitem. Segundo Beck e Lopes (2007, p. 01):

Os cuidadores, apesar de desempenharem um papel tdo fundamental para
minimizar o sofrimento e auxiliar no bem-estar (do paciente), séo
marginalizados, seu trabalho ndo é valorizado e n&o sdo reconhecidos
como pessoas que estdo passando por um processo doloroso e que
precisam de ajuda, apoio e orientacdo.

Esta pesquisa propde que as atencdes se voltem também para os
acompanhantes dada a importancia destes durante a hospitalizacdo do paciente
terminal. A importancia da criacdo de redes de apoio e de informacédo a estas
pessoas aparece neste estudo e pode se tornar uma interessante ferramenta para
os profissionais que trabalham no ambiente hospitalar e precisam interagir com 0s
acompanhantes. Subsidiar a construgcdo de estratégias para auxiliar o0s
acompanhantes, como a construcdo de cartilhas informativas, pode ser uma
consequéncia deste estudo contribuindo para o aumento dos conhecimentos dos
acompanhantes sobre os cuidados com os pacientes terminais. Segundo Machado
et al (2007), saber como cuidar necessita de planejamento, treinamento e nem
sempre os acompanhantes recebem esta atencéo. Estes autores pontuam sobre a
necessidade da formacdo de grupos de apoio, pois estes fortificam o aspecto
emocional do acompanhante, aumentando a qualidade do cuidado prestado.
Machado et al (2007) se referem aos cuidados realizados a idosos no domicilio, mas
suas colocacdes podem ser estendidas aos cuidados com pacientes terminais, uma
vez que existe uma caréncia sobre como realizar cuidados também com as pessoas
em estado de terminalidade.

Refletir, discutir e atuar em prol dos acompanhantes se faz necessario dentro
do ambiente hospitalar, uma vez que o auxilio a estas pessoas contribui ndo so para
a reducdo do estresse causado aos acompanhantes, mas também para o

enfrentamento da terminalidade pelo préprio paciente, colaborando com o trabalho
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da equipe de saude. Neste sentido esta pesquisa pode contribuir para as discussfes
e reflexfes sobre a tematica.

Para que se possa auxiliar os acompanhantes na jornada de cuidados, é
fundamental que se desenvolva mais conhecimento cientifico sobre as questées que
estes enfrentam durante a hospitalizagdo de um paciente terminal. Pouco se discute
sobre terminalidade e sobre a necessidade de conhecimento sobre como cuidar dos
pacientes nestas condicoes.

A relevancia cientifica desta pesquisa se faz pela dificuldade de encontrar na
importante base de dados, Scientifc Eletronic Library Online - Scielo, artigos que
fossem ao encontro da teméatica adotada pela pesquisa. Foram utilizadas cinco
palavras-chave para a procura de literatura. Com a palavra-chave “terminalidade”
foram encontrados treze artigos em portugués, onde apenas um se assemelha com
a tematica. Este tem como autor Marcio Soares (2007) e se intitula Cuidando da
familia de pacientes em situacédo de terminalidade internados na unidade de terapia
intensiva que discute sobre a importancia do auxilio aos familiares dos pacientes
terminais, uma vez que o paciente em si ndo esta mais desperto. Com a palavra-
chave “paciente terminal” foi encontrado quatro artigos em portugués, onde nenhum
contribui para a tematica. Com a palavra-chave “cuidados paliativos” foi encontrado
vinte e um artigos em portugués onde apenas um contribui para a discusséo. Este
artigo tem como autores Ronaldo Corréa Ferreira da Silva e Virginia Alonso Hortalle
(2006) e se intitula Cuidados paliativos oncoldgicos: elementos para o debate de
diretrizes da area. Este fala sobre as diretrizes dos programas de cuidados paliativos
no Brasil, assim como aponta o cancer como um problema de saude publica, seu
impacto no paciente, além de discorrer sobre os cuidados com estes pacientes e
seus acompanhantes. Com a palavra-chave “acompanhantes” foi encontrado
sessenta e cinco artigos em portugués e apenas um se assemelha com o objetivo
desta pesquisa. Tem como autoras Célia Hiromi Shiotsu e Regina Toshie Takahashi
(2000) e se intitula O acompanhante na instituicdo hospitalar: significados e
percepcbes. Este artigo tem referencial fenomenolégico e discorre sobre a
experiéncia de ser acompanhante de paciente adulto hospitalizado. O restante dos
artigos, em sua maioria, abordam as mées como acompanhantes de seus filhos e
acompanhamento durante o parto. Por fim, a palavra-chave “cuidadores” resultou
em 159 artigos em portugués onde nenhum se assemelhou com a tematica da

pesquisa. As maiorias dos artigos relatam sobre cuidados com idosos, cuidados com
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idosos no domicilio, cuidado com criancas e cuidados com pacientes que sofreram
acidente vascular cerebral ou sdo portadores de algum tipo de deméncia. Frente a
escassez de publicacdes sobre a tematica, esta pesquisa se torna relevante para
contribuir com o aumento de literaturas que abordem este tema.

As literaturas existentes sdo, em sua maioria, provenientes da é&rea de
enfermagem, médica ou de saude publica, sendo raro encontrar producdes
cientificas sobre este tema em Psicologia. Esta pesquisa, sendo desta area,
pretende contribuir para estender as literaturas em Psicologia que abordem a
tematica.

Visto que a presengca do acompanhante é relevante em um ambiente
hospitalar por ser facilitadora dos cuidados com pacientes terminais e também para
toda a equipe de saude, sendo também fato de que existe uma escassez de
literatura sobre a temética, o objetivo da pesquisa se torna relevante para acrescer
tanto para a area da salde quanto para o meio académico-cientifico.

2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 CONCEPCOES FRENTE A MORTE — DA IDADE MEDIA A ATUALIDADE

A morte esta presente na histéria da humanidade e, assim como o
nascimento, faz parte da vida e da existéncia humana. E fato presente no cotidiano
das pessoas desde os primoérdios e acompanha o desenvolvimento humano até os
dias atuais.

A morte é percebida de diferentes formas ao longo da histéria e de acordo
com Philippe Aries (2003), as concepcbes sobre a morte permaneceram
praticamente estaticas durante longos periodos de tempo. Apesar de hoje as
mudancas nestas concepc¢des se mostrarem mais rapidas e conscientes, ao longo
da evolucdo da humanidade estas foram lentas e praticamente imperceptiveis.

Quando se discorre sobre terminalidade é necessario que se aborde o tema
da morte uma vez que esta é a caracteristica dos pacientes terminais, e para que se

entenda com mais clareza as situacfes e sentimentos que estes pacientes e seus
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acompanhantes vivenciam, o tema precisa ser considerado neste estudo. Apesar de
todos os seres humanos terem a morte como fim inevitavel, estar adoecido e
internado em um hospital traz a tona sua inevitabilidade, fato que as pessoas, em
geral, tentam negar durante a vida. Ser um paciente terminal significa que a
possibilidade de reversdo da doenca instaurada é nula e a consequéncia do
processo de adoecimento é a morte (MORITZ et al, 2008).

Para que se entenda com mais clareza o tema da morte na atualidade e
como esta afeta os pacientes terminais e também aqueles que o acompanham, se
faz necessario um apanhado da evolucdo histérica da tematica da morte e das
concepgdes desenvolvidas frente a ela. Para este apanhado foi utlizado a
publicacdo do historiador francés Philippe Aries, A Historia da Morte no Ocidente
(2003). Nesta obra, Ariés relata as relagdes entre as concepcdes diante da morte de
forma geral, falando sobre o destino individual e coletivo do seres humanos através
da andlise de documentos, testamentos, iconografias, obras de arte, timulos,
cemitérios, entre outros.

Na época medieval a morte era esperada no leito, onde acontecia uma
cerimOnia publica e organizada pela prépria pessoa que estava morrendo. O quarto
desta transformava-se em local de passagem de pessoas, onde se transitava
livremente, sendo importante que os familiares, amigos e vizinhos estivessem
presentes, assim como as criangas. As criancas, diferentemente dos dias atuais, nao
eram afastadas das solenidades de morte. Os rituais de morte eram encarados com
simplicidade, eram aceitos e cumpridos sem maiores delongas, dramas ou emoc¢des
exageradas.

A morte, nesta época, era admitida por todos de forma tranquila como parte
da vida onde ndo se possuia a intencéo de retardar o processo desta. A pessoa que
estava morrendo se preparava com antecedéncia e calma, decidindo quem ficaria e
gquem cuidaria de seus pertences. Essa forma familiar, proxima e atenuada de
morrer perdurou durante séculos e foi denominada de morte domada.

Outro aspecto da morte nesta época é coexisténcia dos vivos e dos mortos.
Os mortos eram temidos, apesar de toda a familiaridade com a morte, e precisavam
ser mantidos a distancia. Respeitavam-se as sepulturas e os cultos funerarios eram
realizados com o intuito de impedir que 0s mortos retornassem para perturbar os
vivos. O mundo dos vivos deveria ser separado do mundo dos mortos e por esta

razao os cemitérios eram localizados fora das cidades.
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O crescimento das cidades fez com que os cemitérios se aproximassem
destas e tornou-se um habito enterrar os mortos nas igrejas, onde aqueles que
possuiam mais prestigio eram enterrados perto dos santos e aqueles mais pobres
eram enterrados no pétio da igreja (churchyards) amontoados em valas comuns.
Neste momento oS mortos se misturavam com os habitantes e ndo mais se
diferenciava a igreja dos cemitérios.

O fato dos mortos terem entrado nas igrejas e em seus patios nao impediu
gue estes locais continuassem sendo de carater publico a ponto de se considera-los
proprios para construir casas e habita-las. Aos poucos foram se tornando bairros ou
ao menos um quarteirdo onde se priorizou o comércio, a danga, 0s jogos, ou seja, 0
lazer. Ainda que estes locais tenham se tornado lugares de comércio, ndo deixaram
de ser cemitérios. Precisava-se enterrar os mortos em meio a balburdias, jogos,
vendedores de livros, dancas, etc. e para isso era necessario remexer a terra, o que
ocasionava odores fétidos em funcéo dos corpos que ja estavam la e que ainda nao
haviam sido decompostos por completo. Apenas o fim do séc. XVII comecou-se a
perceber sinais de intolerancia desta convivéncia entre vivos e mortos, concluindo-
se que se conviveu bem com esta situacdo por mais de um milénio. As pessoas
estavam tdo familiarizadas com os mortos quanto com sua prépria morte.

A aceitacdo da morte demonstrava um consentimento com a ordem da
natureza, onde o homem se sujeitava as leis da espécie sem tentar evita-las. A
morte era incorporada no cotidiano e apenas possuia uma solenidade necessaria
para marcar uma etapa da vida humana.

Em um determinado momento, ainda durante a época medieval, aparecem
fenbmenos que transferem a idéia da morte como um destino coletivo da espécie
para uma preocupacao com o carater particular dela, com a preocupacdo da morte
de si mesmo.

No séc. XVI, as pessoas passaram a considerar a sua propria morte
demonstrando uma inquietacdo com o que poderia ocorrer apds seu acontecimento.
Percebeu-se, neste momento, uma dificuldade em assimilar o fim da existéncia,
onde se passou a acreditar em uma vida ap0s a morte e a temer a condenacgao ao
inferno, ao castigo eterno. O apego com as coisas materiais adquiridas durante a
vida e com relacdo a familia eram caracteristicas desta época e, na hora da morte,
foram consideradas tentacdes que a pessoa deveria enfrentar. Aparecem neste

momento as idéias de julgamento, da separacdo dos justos e dos maus e 0 receio
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com a condenacdo ao inferno. A pessoa que estava morrendo passaria por uma
provacao nos seus ultimos momentos, ou seja, a idéia do Juizo Final. O Juizo Final
remete a uma individualizacdo da morte, uma vez que o final dos tempos seria
diferente e particular a cada pessoa em funcéo do seu vivido ser unico.

A cerimbnia de morte ainda acontece no leito, na presenca dos familiares,
amigos, vizinhos e criangas, mas 0 centro da acdo passa ser a pessoa em si e nao
mais o registro de uma etapa a ser encerrada, reforcando o carater individual e o
papel da pessoa que esta morrendo na sua propria morte.

Outro fen6meno que remete a individualizagdo da morte sdo as sepulturas.
Cada individuo possui seu proprio local que € marcado por uma inscri¢ao,
denunciando a vontade de conservar a identidade da pessoa enterrada e preservar
a sua memoaria. Simples inscricbes como, aqui jaz tal pessoa, até sepulturas maiores
que retratam o morto ao lado de uma cena religiosa, demonstram o desejo de
individualizar o local onde foi enterrado.

Uma vez que a morte dizia respeito unicamente aquele que estava morrendo,
foi criado um instrumento para a expressdo de suas idéias e sentimentos: o
testamento. Em um primeiro momento o testamento servia para que a pessoa que
estivesse no leito de morte pudesse comunicar suas vontades e emogdes. A
intencdo deste tipo de testamento, era implicar o padre ou 0 monge na execucéao de
suas vontades. Mais tarde, o testamento passou de algo de cunho sentimental para
uma forma de legalizar a distribuicdo das riquezas adquiridas durante a vida. Esta
dltima ainda € utilizada nos dias atuais.

Desde meados da Idade Média, a morte se tornou um acontecimento
significativo, acarretando na sua individualizacdo e se tornando o lugar onde a
pessoa melhor pdde tomar consciéncia de si mesmo, reconhecendo-se em sua
morte. Nesse momento, a morte ainda ndo tinha um carater apavorante e de
evitacdo, continuando a ser uma morte familiar, domada.

A partir do séc.XVIll a sociedade d4 um novo sentido para a morte onde a
preocupacao com a propria existéncia ja ndo estd mais em foco, o que abre espago
para pensamentos sobre a morte do outro.

A morte, nesta época, deixou de ser uma cerimonia tranquila de passagem
para se tornar agitada, carregada de emocédo e suplicas. A idéia da separacdo se

torna intoleravel e ndo € temida apenas na cabeceira daqueles que estdo no leito
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para morrer, mas é algo que habita a vida cotidiana das pessoas. A idéia da morte
se torna comovente.

O medo da morte aparece fortemente no séc. XVIIl onde o pavor de ser
enterrado vivo se destaca de forma exagerada. A possibilidade de acordar e estar
dentro de um tumulo € aterrorizadora, fazendo com que surjam varias ceriménias e
rituais de retardo do enterro propriamente dito, como os velorios. Essas atitudes
expdem uma confusado entre vida e morte.

No séc. XIX a morte do outro € aceita com muito mais dificuldade e o luto se
torna algo exagerado. Isso é visto no culto aos tumulos, onde os sobreviventes se
preocupavam com procissbes e visitas as sepulturas, as fazendo de forma
melancolica. Os tumulos se transformaram em uma forma de manter presente
aguele que morreu, devido a uma repulsa em aceitar que alguém querido havia
falecido. As vestes pretas também fazem parte da dificuldade de aceitacéo,
mostrando a tristeza através da cor e facilitando a lembranca de que ocorreu uma
perda.

A partir da segunda metade do séc. XIX, a morte que era bastante presente
no passado, deixou de ser comum e familiar, passando a ser motivo de vergonha,
devendo ser escondida e privada daquele que esta no leito de morte, ou seja, passa
a ser interdita. Aqueles que acompanham a pessoa que esta morrendo preferem
poupa-lo da verdade, escondendo a gravidade de sua condicdo. A morte, neste
periodo, comeca a ser vista como um problema. As causas dessa atitude diante da
morte por parte daqueles que acompanham se deveu ao desejo de evitar a provacao
daquele que esta morrendo.

A intolerancia com a morte do outro foi, aos poucos, dando lugar a um
sentimento novo. Nao se evitava mais a pessoa no leito de morte, mas sim a idéia
de que a as pessoas, em geral, sdo mortais. A dificuldade de suportar as emocdes
exageradamente fortes e principalmente a presenca da morte em meio a vida feliz,
pois agora se pressupde que a vida deveria ser feliz em tempo integral, sem espacgo
para tristezas, fez com que a possibilidade da morte fosse negada. Neste momento
de negacédo € muito importante que os amigos, 0s vizinhos, as criangas, ou seja, as
pessoas que possuem algum tipo de vinculo com aquele que morreu notem o
minimo possivel o acontecimento. A comocdo em fungdo da morte deve ser feita em
particular, as escondidas, pois sentir dor em excesso € motivo para repugnhancia,

sendo encarada como ma educacédo. Dentro do contexto familiar se escondem, o
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maximo possivel, os sentimentos para que as criangas sejam poupadas e ndo se
Impressionem com a morte.

Os rituais de morte, as cerimonias devem ser discretas, evitando maiores
expressdes de angustia e sofrimento onde as manifestacbes de Iuto séo
condenadas, ndo se adotando mais exageros durante as solenidades e nédo se
utilizando mais de vestes escuras. As roupas nao devem ser diferentes daquelas
usadas no cotidiano. O luto deixou de ser um tempo necessario e que deveria ser
respeitado, para se transformar em algo que precisa ser apagado e escondido, algo
marbido.

Em suma, a morte e as concepcgdes frente a ela, ao longo do tempo, se
modificaram, onde primeiramente, no inicio da ldade Média, a morte era vista de
forma familiar e comum, ndo provocando medo ou desespero nas pessoas. As
solenidades de morte eram organizadas pela propria pessoa que estava para morrer
e eram de carater publico, ndo sendo mais do que um registro de uma etapa
vencida. Neste momento os mortos eram tdo presentes quantos 0s vivos. Logo
apos, na segunda metade da Idade Média, as cerimbnias de morte ganharam forca
e passaram a ser mais do que uma etapa da vida, com um aumento de importancia.
Nesta época a morte adquiriu um sentimento mais pessoal e interiorizado, com um
apego exagerado com as formas materiais e a crenca na vida apdés a morte. Na
época da Modernidade, a propria morte perdeu forcas para dar lugar a morte do
préximo, onde a separacdo do ente querido era algo inconcebivel. Aqui, a morte
tomou uma forma mais comovente e tensa, assim como 0S Seus rituais que
passaram a ser longos e excessivos. E por fim, nos dias atuais, as pessoas veem a
morte com muita dificuldade e a temem constantemente, preferindo por este motivo,
nega-la. Atualmente opta-se por ndo mencionar o tema da morte, nem aquele que
esta passando por esta situacdo, por mais que no fundo se saiba que esta é
inevitavel a todos. A morte como objeto de interdicdo, ou seja, a dificuldade de néao

7

se falar sobre a teméatica da morte (ARIES, 2003), é fato nos dias atuais,
inaugurando aqui as discussbes sobre as atitudes frente a morte na
contemporaneidade.

Para Kovacs (2002), as pessoas possuem representacdes proprias de morte
e a maneira como ela sera encarada influenciard na forma de ser do individuo. A
morte estad presente no cotidiano e segundo esta autora, as pessoas se iludem

pensando que ela sO aparece no fim da vida. Uma das representacbfes mais
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importantes da morte em todos os tempos, segundo Kovacs (2002), séo a morte
como perda, separacdo, auséncia e desamparo. A morte faz parte da vida das
pessoas desde os primeiros meses de vida. A crianca sente a auséncia da mée e
percebe que esta ndo € onipresente. Estas auséncias sdo experienciadas como
pequenas mortes, fazendo com que a crianca se sinta sozinha e abandonada. Essa
experimentacdo do sentimento de desamparo pela auséncia da mae fica registrada
na pessoa, acarretando nas representacdes de morte citadas acima (KOVACS,
2002). No séc. XX, as pessoas hao buscam a vida eterna, mas a juventude eterna
com todos os seus prazeres, forca e beleza. As representacbes de morte mais
significativas da atualidade sao referentes a crenca de que os seres humanos nao
envelhecem, transformando a morte em fracasso, derrota e incompeténcia.

Na atualidade, as pessoas tentam negar, ignorar e esquecer a existéncia da
morte, pois ela € algo que incomoda, devendo ser afastada dos pensamentos. Os
seres humanos ndo acreditam em sua propria morte, apesar de serem 0s Unicos que
possuem consciéncia dela, agindo como esse ela ndo existisse (KOVACS, 2002).
Para Kubler-Ross (1998), a morte na sociedade atual € vista como tabu e ndo pode
ser mencionada, onde qualquer debate sobre ela automaticamente assume um
carater de morbidez.

A dificuldade de aceitacdo da morte é ensinada e reforcada desde a infancia.
Considera-se, atualmente, que as criancas ndo possuem nenhum conhecimento
sobre a morte e por isso devem ser poupadas (KOVACS, 2002). Quando a morte
acontece na familia, os adultos decidem afastar as criancas por considerarem sua
incapacidade de suporta-la. Em geral, se costuma encaminha-las para a casa de
parentes ou amigos proximos, apos lhes fornecerem explicacbes magicas sobre o
ocorrido. A crianca percebe que algo diferente esta acontecendo e que os fatos
estdo sendo ocultados a medida que os familiares evitam seus questionamentos ou
alteram as explicacbes dadas anteriormente. Em decorréncia disto, a crianca
considerara que os adultos ndo merecem sua confianca e passara a conceber a
morte como algo misterioso e provocadora de medos (KUBLER-ROSS, 1998).

Para Kovacs (2002), a resposta psicologica habitual diante da morte é o
medo. O medo de morrer € um sentimento universal e independe da idade, religido,
sexo e nivel socioecondmico. Segundo Kibler-Ross (1998), devido aos avangos
tecnolégicos, os homens sdo capazes de desenvolver armas poderosas e de

destruicdo em massa 0 que aumentou o0 pavor da morte violenta e catastrofica. No
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momento atual, o medo da morte se deve principalmente a iminéncia de perigos,
como guerras, violéncia ou crimes (KOVACS, 2002). A impossibilidade de prever
este perigo fez com que as pessoas, como uma forma de defesa, negassem a
prépria morte acreditando, de forma inconsciente, na sua imortalidade (KUBLER-
ROSS, 1998). Esta autora acredita que se os seres humanos se esforcassem mais
para encarar e aceitar morte como algo que faz parte da vida e ajudassem aos
outros a também perceber a morte desta forma, a destruicdo que permeia a vida
talvez fosse diminuida.

Negar a morte, € uma das concepcdes existentes frente a ela que pode ser
generalizada na época da contemporaneidade e segundo Kibler-Ross (1998), faz
parte do primeiro dos cinco estagios de assimilacdo desta realidade. Estes estagios
sao referentes as pessoas que estdo passando pela situacdo de morte de forma
concreta, sendo validos tanto para quem esté no leito de morte, quanto para quem
acompanha esta pessoa. A negacdo da morte se da logo apos o recebimento do
diagnéstico e é influenciada pela forma como que a noticia é transmitida. A pessoa
fica em estado de choque e torpor, dos quais se recupera de forma gradual. A
negacao total ou parcial é utilizada por todas as pessoas, perdurando por um
periodo curto de tempo. Quando ndo é mais possivel se negar o diagnéstico,
aparece a raiva. Neste estagio é dificil de lidar com o individuo, pois a raiva pode se
dar em todas as dire¢cdes e muitas vezes sem razdo admissivel. As visitas dos
familiares podem se tornar encontros penosos, onde a familia é recebida com pouca
alegria. E importante, que neste momento, a pessoa seja respeitada e que a
expressdo deste sentimento seja facilitada. Reagir a expressdo da raiva com mais
raiva, gera um aumento da hostilidade naquele que estd em situacdo de morte. O
terceiro estagio é a barganha. Neste estagio a pessoa tenta fazer um acordo para
que sua morte seja adiada, geralmente em segredo e com Deus. E uma espécie de
prémio por bom comportamento expressos pela promessa de se alimentar melhor ou
fazer os exercicios necessarios com o intuito de ter a morte prorrogada. Esse
estagio pode estar ligado a sentimentos de culpa ocultos em fungdo do
adoecimento. Apds a barganha aparece o estagio da depressdo. Na depressao a
pessoa percebe a possibilidade de perda dos objetos amados. Perda da familia, da
capacidade de trabalhar, de exercer atividades de lazer, sdo caracteristicas deste
estagio. Neste momento ndo se deve tentar animar a pessoa, sob consequéncia de

perturbar ainda mais. A forma mais apropriada de lidar com esta situacao e facilitar a
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expressdo dos sentimentos de perda sem se contrapor. O quinto estidgio € a
aceitacdo da morte. As pessoas que receberam apoio suficiente ttm mais facilidade
para chegar a este estagio. A despedida das coisas terrenas ja se deu, ocasionando
paz e tranquilidade na pessoa. Aqui ndo se luta mais contra a morte. A pessoa neste
momento tem grande necessidade de ficar sozinha e n&do deseja falar muito com
outros, o que pode acarretar em dificuldades para a familia, uma vez que a pessoa
ndo quer sua presenca. E importante que se ofereca apoio e compreensio a esta
familia, mais do que ao paciente que agora esta tranquilo com sua situagédo. Deve-
se tomar cuidado para diferenciar a aceitacdo da desisténcia precoce da vida
enquanto ainda existe a possibilidade de fazer algo. Algumas das pessoas em
situacdo de morte, ndo chegam ao estagio da aceitacdo, lutando até o fim com
inquietude e desespero. Um sexto estagio € a esperanca que esta presente em
todos os outros, devendo ser estimulada pelas pessoas que estdo proximas aquele
que esta para morrer.

Para Kibler-Ross (1998), os seres humanos deveriam voltar a encarar a
morte como antigamente, de forma natural e sem dificuldade de aceitacdo, olhando
para o principio para compreender melhor sua propria morte, aprendendo a ver com

menos pavor e desespero essa situacao que é fato na vida de todos sem distin¢éo.

2.2 O PACIENTE TERMINAL E A INSTITUICAO HOSPITALAR

Para iniciar as discussfes sobre os pacientes em estado de terminalidade é
necessario que, anteriormente, se discorra sobre a instituicdo hospitalar e as
implicagcbes que esta tem sobre estes pacientes.

A percepcédo de que algo de diferente esta ocorrendo no corpo, algo que nao
se expressava anteriormente, impulsiona as pessoas a considerarem a possibilidade
da instauracdo de algo patolégico. Esta percepcdo estimula, em geral, a pessoa a
procurar uma instituicdo de saude, como um hospitalar, para diagnostico daquilo que
pode ser uma doenca. Se a presenca de uma doenca for constatada, o individuo
poderd permanecer para tratamento dos primeiros sintomas que apareceram até a
sua cura, e quando esta ndo é mais possivel, no caso dos pacientes terminais, até

gue chegue o momento da morte. Segundo Aries (2003), entre 1930 e 1950, ocorreu
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um deslocamento do lugar de morte, o que antes se dava em casa, passa a ocorrer
nas instituicdes hospitalares. Esse deslocamento é fato que perdura até hoje.

Segundo Foucault (1995), o hospital como um local designado a curar e
cuidar de pessoas é uma invencao relativamente nova, datada do séc. XVIII.
Anteriormente, os hospitais eram destinados a assistir e excluir os pobres da
sociedade, considerando que os pobres precisavam de assisténcia e os doentes de
isolamento, pois tornaram-se uma fonte de contagio. As pessoas destinadas a
assistir aqueles que estavam internados nos hospitais, de acordo com Foucault
(1995), ndo estavam a procura de uma cura para eles, mas cuidavam dos pacientes
para obter sua propria salvacao, uma vez que o cuidado era visto como caridade. As
pessoas encarregadas deste cuidado eram consideradas pessoas pecaminosas,
como prostitutas ou ladres, prestando assisténcia ao doente como uma forma de
redencdo. Nesta época, os hospitais nada tinham a ver com as praticas médicas,
onde a presenca dos médicos era inexistente, sendo fundamentalmente, até o séc.
XVIII, locais de transicdo da vida para a morte, de salvacdo espiritual e de
separacao de pessoas consideradas perigosas para a saude da sociedade em geral.

A partir do séc. XVII, a transformacao dos hospitais, de local de segregacao
para um local de tratamento e cura deu-se com a intencdo de anular os efeitos
nocivos do hospital. As instituicdes hospitalares poderiam se tornar locais de
crescimento e dissipacdo de doencas, contaminando as pessoas saudaveis da
cidade em que ele estivesse localizado. Outra razdo para a transformacdo dos
hospitais foi a necessidade de manter os soldados do exército com saude, visto que
recrutd-los e treina-los para lidar com os armamentos sofisticados que estavam
sendo produzidos era tarefa de alto custo para o estado. Ensinar um soldado a lidar
com um fuzil, por exemplo, ndo era tarefa simples e custava muito dinheiro,
acarretando em um aumento nos custos necessarios para se manter um exército.
N&o se podia mais perder um soldado para doencas e epidemias, 0 que era muito
comum antes do séc. XVIII (FOUCALT, 1995). A possibilidade de contaminacéo e a
manutencdo da saude dos soldados foram os fatores que possibilitaram que os
hospitais fossem de instrumento de exclusdo para uma instituicdo que possuisse
fator de tratamento e cura das doencas.

De acordo com Foucault (1995), para a concretizagdo desta nova concepgao
de hospital, a importancia atribuida aos religiosos que procuravam por salvagéo foi

deslocada para os meédicos, passando estes a serem 0S principais responsaveis
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pela reorganizacéo hospitalar e tratamento dos doentes. Os religiosos eram, em sua
maioria, leigos que ndo possuiam condi¢cfes técnicas para se responsabilizarem
pelas mudancas que estavam surgindo. Desta forma, a atribuicdo da tarefa de
reorganizar as instituicdes hospitalares foi dada aos médicos.

Segundo Foucault (1995), a distribuicdo espacial na construcdo de novos
hospitais, foi levada em consideracao e posta em préatica por duas pessoas, Howard
e Tenon, que entre 1775 e 1780 realizaram uma série de viagens para coletar
informacgdes sobre como construir um hospital que contribuisse para curar doencas.
Howard, com competéncias médico-sociais, percorreu uma série de prisoes,
hospitais e lazaretos na Europa e Tenon, que era médico, acompanhou a
reconstrucdo do Hotel-Dieu em Paris. Estas viagens-inquéritos se nortearam na
idéia que os hospitais existentes é que deveriam guiar a constru¢do dos novos, pois
a medicina por si s6 ndo seria suficiente para definir um programa hospitalar. Estes
inquéritos descrevem nado apenas a fachada exterior dos hospitais, mas os seus
espacos internos, funcionais. Howard e Tenon relatam o numero de doentes por
hospital, o numero de leitos, a area util do hospital, a extenséo e a altura das salas,
a taxa de mortalidade e de cura. Relatam também em que condi¢cdes espaciais 0s
ferimentos sdo melhor curados e quais sdo os tipos de doentes que ndo podem
estar por perto, assim como a trajetéria dos lencois, dos panos para tratar
ferimentos, como estes séo higienizados e redistribuidos e quem € responsavel pela
tarefa. A partir destas viagens-inquérito, segundo Foucault (1995), surge um novo
olhar sobre os hospitais, agora considerando que se estes produzissem efeitos
patoldgicos, deveriam ser concertados.

Em decorréncia destes acontecimentos, de acordo com Foucault (1995), a
presenca do médico se afirma dentro dos hospitais e aumenta cada vez mais
durante o séc. XVIIl. Em torno de 1770, um médico deveria residir no hospital,
podendo ser chamado a qualquer momento, do dia ou noite para ver o que se
passava com seus pacientes. O médico que agora reside nos hospitais deve ser
instruido da melhor forma possivel, sendo que gquanto maior sua experiéncia, mais
este é considerado capacitado.

A organizacgédo de registros deve fazer parte da rotina médica, desde uma fita
de identificacdo no punho do paciente até as receitas e 0s tratamentos prescritos.
Em 1785, o Hotel-Dieu cria um regulamento que obriga os meédicos, uma vez por

més, a confrontarem seus registros e experiéncias como uma forma de saber quais
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0s tratamentos que tiveram mais sucesso, quais médicos que tiveram melhor éxito,
se epidemias passam de um ambiente para outro, entre outros. Os hospitais sao,
agora, um local para cura e instituicbes em que se acumula saber, além de também
se transformarem em locais para a formacao de médicos (FOUCALT, 1995).

Essas transformacdes originadas no seéc. XVIII estdo muito presentes na
realidade das instituicbes hospitalares dos dias atuais. A idéia de que os hospitais
sdo locais que se propdem apenas a curar ainda € muito forte, apesar das
discussbes sobre a necessidade de conforto e apoio também serem postas
atualmente como parte do tratamento de pacientes terminais. Segundo Angerami-
Camon (2004), os hospitais estdo comprometidos com o processo de cura, onde 0s
pacientes terminais sdo vistos como uma ameaca, pois confrontam diretamente com
a principal funcéo do hospital.

De acordo com Baches et al (2006), os hospitais estdo buscando mais o
aprimoramento tecnoldgico, onde a preocupacdo maior € com a melhoria da
estrutura fisica dos prédios e a obtencdo de aparelhos e maquinarios de alta
tecnologia, deixando em segundo plano o atendimento humanizado que tanto
necessitam os pacientes terminais. Esse fato também demonstra, tal como no séc.
XVIIl, o quanto a atualidade ainda se preocupa mais com as questbes de
aprimoramento dos espacgos funcionais dos hospitais, do que com 0s pacientes
internados neles.

Existe, de forma geral, uma dificuldade nas equipes de salde que estdo em
contato com os pacientes terminais em lidar com os conflitos que aparecem, tanto
nos pacientes quanto nos proprios médicos. Os profissionais tém funcdes a cumprir,
procedimentos a fazer, rotinas que ndo se abrem para ceder conforto e apoio aos
gue estdo para morrer, pois a morte € uma ameaca a funcdo de cura dos
profissionais e também do hospital, devendo ser afastada do cotidiano hospitalar
(ANGERAMI-CAMON, 2004). Segundo Angerami-Camon (2004), a equipe de saude
teme que lhes seja atribuido o fracasso por ndo conseguirem curar 0 paciente em
estado de terminalidade, podendo provocar tensdo entre os profissionais que nao
estdo capacitados para lidar com os sentimentos de onipoténcia, que em geral, nao
sao explicitos, mas que estdo presentes na maior parte dos procedimentos pelos
guais sao responsaveis.

Segundo Kibler-Ross (1998), os pacientes terminais precisam de repouso,

paz e dignidade, alguém que por um momento se disponha a ouvi-los; mas quando
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pedem por isso, recebem pessoas que se fazem presentes para checar seus
batimentos cardiacos, sua pressao sanguinea ou lhe dar medicamentos. Isso
mostra que os profissionais tém dificuldade em perceber e/ou de lidar com as
necessidades implicitas dos pacientes terminais. Esses pacientes tém necessidades
maiores que a terapia medicamentosa e, segundo Angerami-Camon (2004), estao
necessitando de apoio existencial, conforto, compreenséo e presenca. Para este
autor, o desamparo social aparece nos pacientes terminais sendo sentido com muita
intensidade, e a falta de perspectiva existencial € um dos primeiros sinais de que
este paciente estéd sofrendo. O abandono em que estes pacientes se encontram 0s
levam a se desesperar com a realidade que se apresenta. De acordo com Angerami-
Camon (2004, p.83-84):

O paciente portador de doenca degenerativa, além da debilidade organica
inerente a propria doenca, carrega o fardo de ser alguém ‘desacreditado’
socialmente, seja em termos de capacidade produtiva, seja em termos da
mitificacdo de que se reveste a problematica da doenca.

A questdo da comunicacdo é importante quando se trata de pacientes
terminais. Segundo Angerami-Camon (2004), o diagnéstico, a iminéncia da morte
sao fatos ocultados, mascarados dos pacientes, existindo na sociedade uma ansia
para que este acontecimento se perca na patologia, na doencga, ou seja, a morte nao
pode ser valorizada. A negacdo da existéncia da morte como parte da vida é fato
nos dias atuais e ndo impede que o paciente, de uma forma ou de outra, perceba o
que esta acontecendo ao seu redor. Para Kovacs (2002), as pessoas que estdo
préximas dos pacientes terminais mandam mensagens incongruentes, onde
verbalmente tentam ocultar os fatos, mas as expressbes faciais, corporais, as
lagrimas nos olhos, ndo sdo passiveis de controle, e denunciam a real situacdo do
paciente. Este percebe, de forma indireta, o que esta acontecendo e fica sabendo da
gravidade de sua situacdo, mas nao fala aos seus familiares com receio de causar
mais sofrimento e distanciamento, ou seja, o siléncio torna a situagdo ainda mais
dificil. Falar sobre a morte, nos casos de terminalidade, pode ser uma forma de
amenizar o sofrimento que os pacientes e os acompanhantes experienciam. O
problema da comunicacao reside ndo no fato de contar a real situacao ao paciente,
mas em como fazé-lo. Nesta hora deve-se ter cuidado para ndo abandonar a

pessoa, em funcdo desta vivenciar extrema soliddo e desesperanca nestes
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momentos. Ocultar do paciente a gravidade de seu quadro clinico, sua real situacao
é sujeitd-lo a uma “conspiragdo de siléncio” (KOVACS 2002, grifo do autor). E
importante também que o paciente ndo seja privado de expor suas opinides e
vontades e, segundo Kibler-Ross (1998), isso geralmente acontece com pacientes
gravemente enfermos. E fundamental que o paciente possa decidir por si, na medida
em que o adoecimento permitir, tornando possivel o exercicio de sua autonomia,
gue em um ambiente hospitalar ja se apresenta diminuida.

Weisman (1972 apud KOVACS 2002) aponta que o paciente terminal nio
morre apenas de uma patologia, mas também como ser humano, sendo
fundamental tratar ndo apenas da doenca, mas da pessoa em si, considerando que
esta possui personalidade, desejos e expectativas. Esse autor relata que o paciente
terminal passa por trés estagios: o primeiro vai do inicio dos sintomas até o
diagndstico, onde o sentimento que mais aparece € a negacdo da doenca; o
segundo vai do diagnéstico até o inicio do estado de terminalidade, e € onde esta
concentrada a maior parte do tratamento médico, com a finalidade curar o paciente.
Neste estagio o paciente vai da negacao até a aceitacdo de sua condicdo que agora
é irreversivel e o terceiro € quando o tratamento médico diminui, com destaque para
o alivio dos sintomas fisicos e énfase nos cuidados pessoais. Percebe-se que estes
trés estagios vao ao encontro com 0s cinco estagios propostos por Kiibler-Ross na
publicacdo Sobre a Morte e o Morrer (1998), onde os sentimentos de negacao até a
aceitacdo estdo presentes, respectivamente, como inicio e fim do processo de
adoecimento de pacientes terminais.

Para Weisman (1972 apud KOVACS 2002), as necessidades dos pacientes
terminais sao diferentes em cada estagio. O paciente experiencia sentimentos de
perda, de isolamento, distanciamento dos familiares, problemas financeiros e perda
da autonomia. Para este autor, o medo de morrer, muito presente em pacientes
terminais, pode ser menos angustiante do que os sentimentos de soliddo e
abandono que emergem frente a situacdo de terminalidade, da mesma forma que o
siléncio frente a iminéncia da morte também pode ser mais angustiante que a
propria morte.

O rétulo de terminal dado ao paciente pode implicar em uma falsa sensacéao
de que nao existe mais nada a se fazer por ele. De acordo com Kovéacs (2002), é
exatamente neste momento que se pode prestar uma maior assisténcia aos

pacientes, considerando que o tratamento médico esta diminuido. O paciente,
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apesar de se encontrar em situagao de terminalidade, ainda ndo morreu e necessita
de ajuda psiquica para enfrentar seus ultimos momentos. Segundo esta autora, 0
paciente terminal ainda possui desejos e metas que precisam ser ouvidas e
compreendidas podendo-se fornecer auxilio para a realizacdo destas.

A humanizagdo do atendimento, nos casos de terminalidade, é essencial para
proporcionar uma maior qualidade de vida durante a hospitalizacdo dos pacientes

terminais. Para Angerami-Camon (2004, p.85):

Humanizar as condi¢cdes de vida do paciente terminal é acima de tudo
buscar uma congruéncia maior em todo o seio da sociedade, harmonizando
a vida e morte de maneira indissolivel. Somente assim poderemos
assegurar aos nossos descendentes a condicdo de uma morte e de uma
vida mais dignas.

Em suma, o paciente terminal necessita mais que tratamento médico, carece
da presenca de pessoas que possam perceber as necessidades implicitas que
surgem durante o processo de adoecimento. A falta de autonomia, o medo da morte,
a solidao, o distanciamento de seus familiares, o isolamento, a diminuicdo de
interagcdes sociais, sdo fatos que permeiam a terminalidade e devem ser levados em
consideracdo. Manter a qualidade de vida destes pacientes € fundamental para que
Se possa proporcionar uma morte mais digna e menos solitaria em um ambiente
hospitalar. Segundo Kubler-Ross (1998), o paciente terminal sofre ndo tanto
fisicamente, mas emocionalmente, sendo que suas necessidades néo se alteraram
ao longo da historia, mudando apenas a habilidade das pessoas em correspondé-

las.

2.3 O ACOMPANHANTE DO PACIENTE TERMINAL

O acompanhamento de pacientes é importante em qualquer instituicdo de
saude e possui papel fundamental quando se trata de pacientes terminais internados
em instituicdes hospitalares. Essa importancia se da pelo fato do adoecimento por
uma patologia degenerativa ser significativo na vida do paciente, assim como na
vida daqueles gque o cercam. Esse adoecimento ainda é acrescido pela possibilidade

de morte iminente, tornando fundamental a permanéncia de um acompanhante para
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dar conforto e apoio emocional, ajudando nos cuidados que podem ser necessarios
com o paciente terminal. Lautert et al (1998), afirmam que o acompanhante possui
uma influéncia expressiva no comportamento de pacientes devido ao conhecimento
gue este adquire sobre ele, em funcéo da duracdo da hospitalizacdo geralmente ser
longa.

O cuidado de pacientes pode ser realizado de diferentes formas e por
diferentes pessoas, ou seja, pela equipe de saude presente no hospital, por um
acompanhante formal ou por um acompanhante informal. As equipes de saude,
principalmente as equipes enfermagem, s&o aquelas que estdo presentes
constantemente no hospital para poder suprir as necessidades dos pacientes. De
acordo com Souza et al (2007), a presenca dos acompanhantes tornou-se
expressiva no cotidiano da equipe de enfermagem, no que se refere a
acompanhamento de pacientes em instituicbes hospitalares, em funcdo de
participarem diretamente no cuidado. As atividades de cuidado que competem aos
enfermeiros, segundo Costa e Shimizu (2006), vao desde atividades administrativas,
como organizacdo e comando daquilo que ocorre nas unidades, atividades técnicas,
que sdo as atividades realizadas diretamente com o paciente, atividades de
informacgéo, que se referem a comunicacdo da equipe tanto interna quanto com
outros profissionais e as atividades educativas, que se referem a aquisicdo de
conhecimento pela propria equipe e a passagem de conhecimento necessario para
0s envolvidos com o processo de adoecimento do paciente, como por exemplo, 0s
acompanhantes. Além da equipe de enfermagem existem os acompanhantes
formais que, segundo Néri (2001), realizam cuidados de pacientes em instituicées
hospitalares e por essa tarefa sdo remunerados. O acompanhamento informal, que é
foco nesta pesquisa, se caracteriza segundo essa autora, pelo cuidado realizado por
familiares, amigos ou pessoas proximas, de forma voluntaria e sem remuneragéo.

O acompanhamento de pacientes terminais, como visto, pode ser praticado
por qualquer pessoa que se disponha a fazé-lo, mas de acordo com Caldas (2003),
€ exercido em sua maioria por amigos e por familiares. Para Silva e Hortale (2006),
0S vizinhos e os amigos podem exercer o papel de acompanhantes, mas sao
fundamentalmente os familiares que assumem esta tarefa. Esses autores pontuam
gue sem o apoio destes, enfrentar o processo de adoecimento seria algo dificil para

muitos pacientes.
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O fato dos familiares preponderarem no acompanhamento de pacientes,
assim como o fato da prevaléncia de mulheres na realizacédo da tarefa de cuidar, €
apontado por uma pesquisa realizada por Lautert et al (1998) em um hospital
universitario de grande porte. Para a realizacdo dessa pesquisa, as autoras
entrevistaram quarenta e dois acompanhantes de pacientes adultos e os resultados
indicaram que, com relacdo ao género e grau de parentesco, 78,57% dos
entrevistados eram mulheres, sendo que destas 42,85% eram esposas, 23,81%
eram filhas e 21,43% eram noras e tias. Constatou também que apenas 21,43% dos
acompanhantes eram homens, mostrando que a incidéncia de pessoas da familia do
género feminino atuando como acompanhantes é maior do que as do género
masculino. Essas autoras apontam que a prevaléncia de mulheres no papel de
acompanhantes se da em funcdo do papel de cuidar ser socialmente visto como
intrinseco a “natureza” feminina. A tarefa de acompanhar, tem por finalidade suprir
algumas das necessidades dos pacientes, onde o acompanhante fornece suporte
emocional, que €, em Ultima instancia, uma forma de cuidar do outro. A funcéo de
cuidar, para as autoras, caminha junto com as mulheres desde os tempos mais
remotos, mostrando caracteristicas como paciéncia, obediéncia, devocdo, boa
vontade, discricdo, abnegacao, como sendo pertencentes a personalidade feminina.
Segundo Néri e Carvalho (2002), existe uma hierarquia dentro de uma mesma
familia sobre o compromisso de se cuidar que pressupde que primeiramente o
cuidado seja feito pela esposa, seguido da filha mais velha. Na sequéncia aparece a
filha vidva e depois as solteiras que vivem sozinhas, sendo que a presenca
masculina para esse fim é bastante rara. Para Rosado-Nunes (2008), a concepc¢ao
social das mulheres como cuidadoras, se formou em funcdo da Igreja Catdlica
estabelecer diferencas, criar papéis definidos e distintos para homens e mulheres.
As mulheres, dentro do catolicismo, sdo vistas como esposas e maes e por isso
devem ter presente em suas vidas a caracteristica de doacdo as outras pessoas. A
tarefa de cuidar é vinculada a funcdo de maternidade atribuida as mulheres pela
sociedade, onde neste sentido, a tarefa de cuidar também aparece como uma
questdo de género. O fato de a religido catdlica ser muito presente na
contemporaneidade e as questdes de género relacionadas a maternidade, podem
explicar o fato das mulheres serem eleitas tanto pelos outros como por si proprias
para a funcdo de acompanhantes de pacientes hospitalizados. O ato de cuidar de

um paciente, segundo Schiotsu e Takahashi (2000), é visto por aqueles que o fazem
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como sendo algo que faz emergir sentimentos de que cuidar € bom, é prazer, é
amor o que aponta também para uma nocao de cuidar como caridade, pactuando
com a visao religiosa de que cuidar faz parte da “natureza” feminina.

Segundo Neri (2001), a funcéo de cuidar remete ao cumprimento dos deveres
morais de retribuicdo, onde o cuidado com pacientes € esperado e deve se dar de
forma espontanea. Para esta autora aqueles que se dedicam ao acompanhamento
de pacientes o fazem para mostrar que sdo pessoas ajustadas socialmente, para
evitar sentimentos de culpa, estabelecer ou restabelecer lacos com o paciente ou
séo eleitas por outros membros, geralmente da familia, por ser a pessoa mais
adaptavel, habilidosa ou porque ja cuidou de alguém anteriormente.

A tarefa de acompanhar pacientes terminais em ambiente hospitalar, provoca
alteracdes na vida daquele que acompanha e em toda a sua familia. Segundo
Kibler-Ross (1998), as mudancas geralmente sdo draméticas, provocando
desorganizacdo familiar. As tarefas que o0 paciente executava, precisardo ser
delegadas a outros familiares e novas tarefas vao aparecer em funcdo do processo
de adoecimento, causando sobrecarga para todos, mesmo naqueles que nao
desempenham diretamente a tarefa de acompanhante. As formas como o0s
familiares vao enfrentar a situacdo de terminalidade do paciente, segundo Kovacs
(2002), vai depender da estrutura de cada um dos membros e também das relagdes
gue estes estabelecem entre si. Na familia do paciente podem emergir sentimentos
de perda, luto antecipatorio, medo de ver um ente querido sofrer, sentimentos de
impoténcia, sendo frequente o aparecimento de culpa e tentativas de reparar algum
mal que se possa ter causado (KOVACS, 2002). A familia, assim como o
acompanhante e o préprio paciente, precisa de apoio para lidar com todos os
sentimentos que emergem em funcéo de estarem presenciando o adoecimento de
uma pessoa amada.

Para Kubler-Ross (1998), exigir que um familiar esteja sempre por perto é
algo que também provoca sobrecarga naquele que o faz. O acompanhante precisa
se desligar, mesmo que seja por um breve momento, do paciente e toda a situagao
para que possa recuperar suas energias e assim fornecer um cuidado mais eficaz.
Segundo Néri e Carvalho (2002), a falta de tempo para o lazer, para o trabalho e
para 0s amigos sdo realidades estressoras que aquele que nao se afasta do
ambiente hospitalar pode vivenciar. Schiotsu e Takahashi (2000) apontam que

revezar a tarefa de cuidado com outra pessoa é benéfico para o acompanhante, pois
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proporciona descanso em um ambiente que ndo seja o do hospital, mesmo que de
acordo com as autoras, o acompanhante néo se desligue por completo da situacgao,
em funcdo de sentir medo que o paciente faleca durante sua auséncia. De acordo
com Kovacs (2002), exigir a presenca continua do acompanhante é “matar’ a
individualidade deste.

A falta de individualidade que o cuidado com 0s pacientes terminais causa €
apenas uma forma de sentir o estresse de se acompanhar um paciente nesta
situacdo. Para Schiotsu e Takahashi (2000), o desgaste emocional é fato nos
acompanhantes e pode ser sentido sob a forma de tristeza pela dificuldade de estar
perto de situacBes de sofrimento, incertezas e sentimentos de duvidas sobre o seu
cuidar e sentimentos de ndo reconhecimento de sua dedicacédo. A tarefa de cuidar,
segundo Néri e Carvalho (2002), provoca conflitos e emocfes ambivalentes, onde o
acompanhante pode experienciar sentimentos de utilidade e de impoténcia em um
mesmo dia. Essas autoras relatam que os acompanhantes possuem mais sintomas
depressivos e ansiedades referentes ao cuidar, principalmente em funcdo de serem
mulheres, pois estas respondem com um grau mais elevado ao estresse. Segundo
Schiotsu e Takahashi (2000), os acompanhantes também experienciam sobrecarga
de ordem fisica, como complicacBes no sono e repouso, cansaco e dificuldade de se
alimentarem adequadamente.

O estresse, segundo Selye (1956 apud FREITAS 2002), é uma resposta
adaptativa frente a situacdes de origem externa e interna. Este autor analisou o
estresse como um processo de evolugcdo, propondo trés estagios. O primeiro é
chamado de estadgio de alarme, onde o corpo se prepara tanto fisica como
psicologicamente para enfrentar pressfes externas e internas, que no caso dos
acompanhantes pode ser representado pelo adoecimento e morte do paciente.
Quando as respostas fisicas e psicolégicas ndo ddo mais conta dos estressores, 0
estado de alerta se volta contra o proprio corpo causando prejuizos nas funcdes
basicas do organismo, como a atencdo e o sono. O voltar-se contra si caracteriza a
segunda fase, a de resisténcia. A longo prazo a fase da resisténcia pode se tornar a
terceira fase, denominada de exaustdo. A exaustdo, segundo esse autor, pode
acometer acompanhantes de pacientes, pois estes se expdem a prolongados
periodos de forte sobrecarga, tanto fisica quanto emocional.

Uma questdo importante que surge quando se exerce a tarefa de

acompanhante é a questdo da comunicacdo. No capitulo anterior foram
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apresentadas as dificuldades que o paciente terminal apresenta quando o0s
acompanhantes optam por esconder a verdadeira situacdo em que ele se encontra e
foi pontuado a necessidade que este possui de expor suas vontades e sentimentos.
O que acontece, € que nem sempre 0 paciente terminal esta em condi¢cdes de se
comunicar de forma verbal, principalmente em um estado mais avancado de seu
adoecimento. Segundo Angerami-Camon (2004), existe a necessidade de se utilizar
de uma comunicacdo, que ndo podendo ser verbal, pode ser através do
expressionismo corporal. A comunicacdo através de gestos ou pelo olhar deve ser
enfatizada em funcdo da necessidade que os pacientes em estado de terminalidade
possuem de “falar” sobre seus anseios e principalmente sobre sua condi¢do, ou
seja, sobre seu adoecimento e consequente morte. Sendo assim, cabe ao
acompanhante prestar estas formas de comunicacao, considerando que €é este que
esta em contato constante com o paciente, podendo assim prestar um cuidado que
vai ao encontro das necessidades de comunicacdo e autonomia do paciente. Poder
“conversar”, seja de qual forma for, segundo Kubler-Ross (1998), € uma forma de
aumentar a probabilidade de que o paciente terminal e seus familiares aceitem a
gravidade de seu diagndstico, assim como aceitem também de forma mais serena a

sua morte.

2.4 OS ACOMPANHANTES E OS CONHECIMENTOS ACERCA DOS CUIDADOS
COM PACIENTES TERMINAIS

Cuidar de pacientes terminais € uma tarefa complexa, quando se considera a
gravidade do diagndstico do paciente e a situacado da terminalidade. A complexidade
desta situacao, faz com que os pensamentos se voltem para a necessidade que os
acompanhantes possam ter sobre como cuidar dos pacientes hospitalizados que
agora necessitam de suporte. O acompanhante, geralmente um familiar, esta em
contato direto com o paciente, despertando mais que a possibilidade de apenas
acompanhar, fazendo surgir a necessidade de prestar alguns cuidados ao paciente
nestes ultimos momentos de vida.

De acordo com Silva e Hortale (2006), estar informado sobre a doenca que o
paciente esta enfrentando diminui a ansiedade nos acompanhantes e facilita os

cuidados a serem realizados. Para esses autores, além de conhecimentos sobre a
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doenca, é necesséario que o acompanhante possua informacgdes sobre como realizar
os cuidados que o paciente terminal estd necessitando. Segundo Martins et al
(2007), quando o acompanhante é devidamente instrumentalizado se torna capaz de
prestar os cuidados com mais seguranca, aumentando sua habilidade de enfrentar
as dificuldades que emergem da situacao de cuidar de um paciente.

Os conhecimentos dos acompanhantes acerca dos cuidados com pacientes
terminais € posto como um instrumento importante para o alivio dos medos,
ansiedade e estresse tanto dos pacientes como dos proprios acompanhantes.
Considerando esta realidade, emerge entdo a pergunta: como cuidar?

As discussdes na atualidade sobre os cuidados com pacientes terminais se
norteiam nos pressupostos da humanizacao no atendimento. De acordo com Baches
et al (2006), humanizar os cuidados com pacientes € mais que fornecer tratamento,
é cuidar de forma digna, solidaria e acolhedora. Para esses autores, ndo se pode
descartar a dimensdo humana do tratamento e dos cuidados principalmente quando
se considera as questfes de humanizacdo do ambiente hospitalar. De acordo com
Ferreira (2005), no ano de 2000 o Ministério da Saude regulamentou o Programa
Nacional de Humanizagcdo da Assisténcia Hospitalar (PNHAH), cuja intencdo se
pauta na melhoria das relacfes entre os usuarios, o hospital e a comunidade. Este
programa aponta que humanizar é promover atendimento de qualidade unindo a
tecnologia hospitalar com acolhimento e melhoria dos cuidados. O atendimento a
pacientes terminais de forma humanizada pode ser encarado como um
conhecimento que os acompanhantes podem utilizar para prestar o cuidado que
estes necessitam. Como vimos, acolhimento, conforto e apoio sdo necessidades que
0S pacientes terminais possuem, indo em conformidade com o0s pressupostos da
humanizacéo dos cuidados no ambiente hospitalar.

A humanizacdo em um hospital é a base para a realizacao de cuidados com
pacientes terminais, ou seja, € a base para a realizacdo dos cuidados chamados
paliativos. Segundo Kovacs (2002), os cuidados paliativos surgiram de um
movimento originario na Europa e nos Estados Unidos denominado movimento dos
hospices. O nome hospice ndo possui tradugdo literal para o portugués, mas
segundo essa autora, estd ligado a idéia de lar, hospitalidade, um local que
proporciona descanso. O objetivo destas instituicdes, segundo Floriani e Scheamm
(2008), é pautado na busca do alivio do estresse que o paciente terminal enfrenta,

intervindo ndo na doencga, mas no ser humano que se apresenta como um todo e em
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proporcionar cuidados que visam uma qualidade de vida nos ultimos momentos do
paciente para que o processo de morte evolua com menos sofrimento. Segundo
Kovacs (2002), o movimento dos hospices oferece aos pacientes em estado de
terminalidade a possibilidade de morrer em paz e de forma mais digna. Esse
movimento possui uma preocupacdo com o0s gostos particulares do paciente, com
suas preferéncias alimentares e decoracdo do ambiente, ou seja, no que for possivel
modificar para que o paciente terminal tenha mais conforto e um ambiente que
possa se parecer com seu lar (KOVACS, 2002).

Menezes (2004), afirma que os cuidados paliativos transcendem a intencéo
de um cuidado curativo, se voltando a uma forma de cuidados que tem por objetivos
amenizar a aflicdo do paciente terminal. Para essa autora, os cuidados paliativos
originam-se em oposicdo a pratica médica institucionalizada onde o paciente nao
decide mais sobre a sua vida e sua propria morte. Para Floriani e Scheamm (2008),
os cuidados paliativos confrontam o uso sem interrupcdo da tecnologia para a
manutencdo da vida do paciente terminal, ou seja, contrapde-se ao que foi chamado
de obstinacdo terapéutica. Obstinacdo terapéutica € a utilizacdo sem limites de
tratamentos medicamentosos com o intuito de cura, assim como a utilizacdo
continuada de aparatos tecnolégicos, trazendo mais maleficios do que beneficios ao
paciente, pois neste momento, muito mais que tratamento médico o paciente
terminal precisa de descanso e conforto para encarar seus momentos finais. A
obstinacao terapéutica denuncia uma dificuldade da equipe de saude em aceitar os
seus limites profissionais. Segundo Floriani e Scheamm (2008), a implantacdo dos
cuidados paliativos nas instituicbes hospitalares ajuda o paciente a exercer a sua
capacidade de decidir sobre sua propria vida, aumentando sua autonomia e
consequentemente o poder de decisdo sobre coisas que sao de seu interesse. Os
cuidados paliativos, além de serem uma modalidade de cuidados prestados aos
pacientes terminais, devem ser ofertados aos familiares e acompanhantes, para que
estes se sintam confortados e possam cuidar de seus entes queridos de uma forma
mais condizente com as necessidades dos pacientes em estado de terminalidade.

Os cuidados paliativos sdo uma das formas que os acompanhantes podem
utilizar para realizar os cuidados com o0s pacientes terminais. Existe, porém, uma
outra forma de conhecimento de origem mais técnica, conhecimento que pode gerar
um cuidado que ndo é de cunho emocional. Estes cuidados sdo de competéncia da

equipe de enfermagem, mas que sob orientacdo podem ser realizados pelos
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acompanhantes. De acordo com Pena e Diogo (2005), ajudar o paciente na
alimentacao, locomocéao apropriada, sao formas de cuidados que os acompanhantes
podem desenvolver. Esse tipo de conhecimento geralmente € obtido através da
equipe de saude que pode fornecer orientacdes e informacfes sobre como cuidar
dos pacientes terminais. Pena e Diogo (2005) relatam que, as vezes, 0
acompanhante observa a equipe de saude em seu trabalho para que possa
reproduzir mais tarde os cuidados que a equipe realizou. Alguns familiares, mais que
observam, perguntam qual a melhor forma de se realizar os cuidados, demonstrando
assim uma necessidade de se fornecer conhecimentos acerca dos cuidados com 0s
pacientes terminais.

As orientacbes técnicas e o0s cuidados paliativos sdo formas de
conhecimentos que os acompanhantes podem empregar na realizacdo dos cuidados
gue desejam fazer e que os pacientes necessitam. As redes de apoio, formadas por
profissionais multidisciplinares, tanto dentro como fora do ambiente hospitalar, séo
formas importantes de se instrumentalizar os acompanhantes nos cuidados com os
pacientes. Segundo Machado et al (2007), a dificuldade em lidar com os sentimentos
novos que O contato com oS pacientes pode suscitar, exigem preparo tanto
emocional como técnico dos acompanhantes. Essas autoras apontam as redes de
apoio como uma das formas de se fortalecer o acompanhante para que o cuidado
possa ser prestado de uma forma mais positiva e eficaz. Essas autoras discorrem
sobre o cuidado com pacientes no domicilio, onde os acompanhantes podem
precisar de mais orientacfes técnicas do que um acompanhante de paciente em
ambiente hospitalar em funcédo de ndo terem uma equipe de salde constantemente
presente, mas o conhecimento técnico do qual se referem pode ser utilizado para 0s
acompanhamentos de pacientes terminais uma vez que algumas tarefas como
banhos, deambulacdo e alimentacdo sdo tarefas técnicas que podem ser
aprendidas, colaborando com a equipe de saude, principalmente a equipe de
enfermagem que esta presente no hospital.

Os conhecimentos sobre como cuidar de pacientes terminais podem advir néo
apenas de profissionais especializados em conhecimentos técnicos ou em cuidados
paliativos, nem tdo somente das redes de apoio existentes, mas de qualquer fonte
gue o acompanhante julgar pertinente para obter a informacédo desejada. Nao se
pode subestimar a capacidade que, por exemplo, um amigo proximo que ja tenha

passado por situacdo semelhante ou a de um religioso no qual a familia confie,
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possuam para auxiliar o acompanhante no que se refere aos conhecimentos sobre
como cuidar de um paciente terminal neste momento de angustia e sofrimento.

Em suma, a tarefa de cuidar pode ser melhor realizada e provocar menos
sofrimento para todos os envolvidos se 0 acompanhante tiver conhecimentos sobre

os cuidados que os pacientes terminais carecem.

3 METODO

3.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

A abordagem utilizada na presente pesquisa é de natureza qualitativa,
utilizada com frequéncia nas ciéncias sociais. Estas ciéncias utilizam instrumentos
gue, em sua maioria, ndo podem ser quantificados, pois pautam-se em vivéncias
pessoais (GIL, 1999). Esta pesquisa se caracteriza como um estudo exploratorio.
Considera-se exploratério, pois tem por objetivo proporcionar uma maior
familiaridade com tema escolhido, aumentando o conhecimento sobre o fenébmeno
investigado em funcdo de ndo se dispor de conhecimento suficiente sobre este
(MINAYO, 2000). Quanto ao delineamento da pesquisa, esta é caracterizada por ser
um estudo de campo, onde o pesquisador se desloca até o local a ser pesquisado,
observando diretamente a realidade que se apresenta com o intuito de aprofundar-
se nela (SANTOS, 2001).

3.2 PARTICIPANTES

A populacao alvo da presente pesquisa sdo os acompanhantes de pacientes
em estado de terminalidade atendidos pelo Sistema Unico de Saide — SUS e pelo
convénio de saude particular UNIMED (plano basico), internados em um hospital
geral. Entende-se por acompanhante, aquele que permanece junto com o paciente

terminal na maior parte do tempo em que este estiver internado, ou seja, 0S
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acompanhantes denominados informais. O sujeito da pesquisa pode ter ligacbes
parentais ou hao com o paciente, podendo ser qualquer pessoa, maior de dezoito
anos, que se dispbs a atuar como acompanhante do paciente em estado de
terminalidade. Nao é foco desta pesquisa estudar os acompanhantes formais, ou
seja, aqueles que possuem preparo e estudo para desenvolver tal funcédo, sendo
para isto remunerados.

A pesquisa foi feita através de amostragem com cinco acompanhantes de
pacientes terminais. Foi considerado o tempo de permanéncia de no minimo dez
dias na instituicdo hospitalar, pois se entende que assim o acompanhante esta mais
familiarizado com o diagndstico do paciente, a instituicdo hospitalar e suas rotinas.
Essa consideracao foi feita devido a terminalidade ser encarada como uma situacao
dificil, visando a preservacao da integridade do sujeito pesquisado e na tentativa de

evitar qualquer dano que a pesquisa possa causar ao sujeito pesquisado.

3.3 MATERIAIS

Os materiais selecionados para a realizacao das entrevistas sdo: um gravador
de voz, caneta, prancheta e folhas de papel A4 contendo a entrevista semi-

estruturada, bem como os termos de consentimento livre e esclarecido.

3.4 SITUACAO E AMBIENTE

A pesquisa foi realizada em um hospital geral localizado na cidade de
Floriandpolis - SC. Foi priorizado como local para a realizagdo das entrevistas um
espaco com o minimo de transito de pessoas, considerando que estes locais
possuem relativo siléncio para concentracdo de ambas as partes, assim como
aumentam a garantia do sigilo das informacdes coletadas. O local era afastado do
paciente que 0 sujeito da pesquisa acompanha, para garantir a liberdade de
expressao através da fala e também das expressées corporais, visando ndo causar

nenhum tipo de constrangimento tanto para o pesquisado quanto para o paciente. O
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local da pesquisa era iluminado, arejado, com temperatura adequada, apresentando

0 menor nivel de ruidos possivel.

3.5 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

A coleta dos dados foi realizada através de uma entrevista semi-estruturada
(apéndice A) contendo dez perguntas abertas. A entrevista semi-estruturada possui
um roteiro previamente formulado que vai ao encontro dos objetivos especificos da
pesquisa.

A opcédo pela utilizagdo da entrevista se deu em funcdo da realizagdo de
acolhimento do entrevistado, por ndo necessitar de leitura e interpretacdo de texto
por parte do entrevistado, por permitir que a pesquisadora se adapte as
circunstancias surgidas durante a entrevista, por permitir a observacdo das

expressdes corporais do entrevistado, do tom de voz e a énfase nas respostas.

3.6 PROCEDIMENTOS

3.6.1 Selecao de participantes

Para a selecdo dos participantes foram elaborados alguns critérios de
inclusédo e exclusdo. Os critérios de inclusdo para a participacdo na pesquisa foram:
0 tempo de permanéncia de no minimo dez dias em hospital geral, estar sendo
atendido pelo Sistema Unico de Sautde — SUS ou pelo plano de saide particular
UNIMED (plano basico), estar localizado nas alas que contemplem atendimento pelo
SUS e UNIMED (plano basico), estar ciente da situacdo da terminalidade do
paciente, ser maior de dezoito anos e ndo receber remuneracdo para realizar a
funcdo de acompanhante. Os critérios de exclusdo para a participacdo da pesquisa
foram: receber remuneracao para realizar a fungdo de acompanhante, ter recebido
treinamento profissional para realizar a fungdo de acompanhante, utilizar planos de

saude particulares, salvo UNIMED (plano basico), estar localizado em alas que
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atendem pacientes particulares, ndo estar ciente da situacdo de terminalidade do
paciente e ser menor de dezoito anos.

Para uma melhor caracterizacdo dos sujeitos de pesquisa foram coletados
alguns dados de identificacdo pessoal, onde os nomes dos sujeitos apresentados
sédo ficticios, afim de preservar a identidade do sujeito e o sigilo dos dados
coletados. Os dados de identificagdo pessoal geraram um perfil dos sujeitos de

pesquisa que é apresentado no quadro a seguir.

Tabela 1: perfil dos participantes

Sujeitos \ETEY Nelson Joéo Juliana Tereza

Sexo Feminino Masculino | Masculino | Feminino Feminino

Idade 63 57 40 27 55

Escolaridade 1° grau 1° grau 1° grau 2° grau 1° grau
incompleto | incompleto

Profisséo/ Vendedora | Agricultor | Agricultor | Do lar Do lar

ocupacao de peixe

Parentesco/ Filha Filho Filho Nora Mae

vinculo

Diagnostico do AVC CA de CA de CA de CA

paciente atero prostata atero linfatico

Tempo de 13 dias 35 dias 60 dias 30 dias 120 dias

internacdo do

paciente

Tempo de 13 dias 35 dias 23 dias 15 dias 120 dias

acompanhamento

do paciente

Fonte: elaborada pela autora da pesquisa, 2009

3.6.2 Contato com o sujeito de pesquisa

Primeiramente, foi feito um contato com as equipes de enfermagem das alas
que contemplam atendimento pelo Sistema Unico de Satde — SUS e plano de saude
particular UNIMED (plano basico). Esse contato se fez com a intencéo de verificar
quais pacientes séo atendidos pelo SUS ou pela UNIMED (plano béasico) onde foram
coletadas informagdes pertinentes a pesquisa sobre os pacientes como localizacao
(quartos e leitos), diagnostico, tempo de permanéncia no hospital, se possuiam
acompanhantes presente na instituicdo hospitalar e se os acompanhantes estavam
cientes da condicdo de terminalidade do paciente. Os acompanhantes que né&o

estavam cientes foram automaticamente excluidos da pesquisa. Apos a localizacao
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dos pacientes, foram procurados 0s seus respectivos acompanhantes. Estes foram
abordados em um momento em que estavam afastados dos pacientes, visando o
cuidado de ndo interromper qualquer interacdo entre acompanhante/paciente,
respeitando assim 0s momentos que estes possuem juntos e sua privacidade.

Em um primeiro momento foi feito um acolhimento do sujeito em funcdo da
situagcdo que este vivencia ser considerada dificl. Apdés o acolhimento, a
pesquisadora expds a pesquisa e seus objetivos, ressaltando o comprometimento
ético envolvido. Foi explicado a existéncia de sigilo das informacdes coletadas, onde
0 sujeito ndo precisaria vincular seu nome a entrevista, ou seja, informando sobre o
anonimato da pesquisa. Em fungcéo da complexidade da situagdo que o sujeito se
encontra foi pontuado a possibilidade do surgimento de emoc¢des mais fortes e dos
possiveis desconfortos, esclarecendo que a entrevista poderia ser interrompida a
qualguer momento e sé seria retomada com o consentimento do entrevistado.
Quando necessério, foi prestado ao sujeito de pesquisa suporte ou atendimento
psicolégico realizado pela pesquisadora. A op¢ao por parte do sujeito de ndo mais

participar foi acatada imediatamente.

3.6.3 Coleta e registro dos dados

A coleta de dados ocorreu apds a aprovacédo do Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade do Sul de Santa Catarina - UNISUL. Apés a aprovacao, se iniciou a
coleta de dados através de uma entrevista semi-estruturada individual para que a
pesquisadora conseguisse uma maior flexibilidade na obtencdo das informacdes
desejadas. O roteiro de entrevista foi alterado em alguns momentos de acordo com
a necessidade da pesquisadora, visando maior esclarecimento sobre algumas
guestdes, mas sem perder o vinculo com os objetivos. O niumero de perguntas se
modificou, onde foram excluidas algumas perguntas para que 0sS objetivos da
entrevista fossem melhor atingidos. Foi priorizada a simplicidade do discurso da
pesquisadora para que o entendimento das perguntas acontecesse com facilidade,
evitando interpretagbes errbneas ou constrangimentos. A entrevista €, segundo

Marconi e Lakatos (2005), um encontro entre duas pessoas com a finalidade de
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coletar informagbes sobre um determinado tema, sendo que o meio é uma
conversacgao de natureza profissional.

Foi utilizado um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (anexo A) para
cada entrevistado, entregues e assinados antes do inicio entrevista. Foi também
apresentado um Termo de Consentimento (anexo B) para a gravacao das respostas,
sendo esclarecida a necessidade da gravagédo para que ndo se perdesse nenhum
dado, visando uma maior fidedignidade ao discurso do sujeito. As gravagdes foram

feitas apenas mediante a assinatura deste termo.

3.6.4 Organizacao, tratamento e anélise de dados

Nesta pesquisa foi utilizado andlise de conteddo. A analise de conteudo,
segundo Bardin (1994), se divide em: pré-andlise, exploracdo do material e
interpretacdo de dados. Para inicio da analise de conteuddo, primeiramente, as
entrevistas gravadas foram transcritas para facilitar a visualizacdo de seu conteudo.
Apés a transcricdo, os dados foram organizados e reunidos em categorias a priori e
a posteriori. As categorias a priori foram as criadas anteriormente e estdo ligadas
aos objetivos especificos da pesquisa. As categorias a posteriori foram criadas de
acordo com as ocorréncias mais significativas e persistentes constatadas na fala e
no contetdo que o entrevistado trouxe. A criacdo destas categorias permitiu, por fim,
gue os dados coletados fossem analisados e relacionados com o referencial teérico

exposto nesta pesquisa.

4 DESCRICAO E ANALISE DOS DADOS

Neste capitulo, se inicia a descricdo dos resultados e analise dos dados
obtidos a partir das entrevistas realizadas com o intuito de verificar quais 0s
conhecimentos dos acompanhantes acerca do cuidado com pacientes terminais
internados em ambiente hospitalar. As discussdes foram realizadas a partir dos
autores que sustentam o referencial teérico desta pesquisa, juntamente com a

percepcao sobre os dados da autora deste estudo.
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Para melhor desenvolvimento da analise dos dados, foram descritos quais 0s
conhecimentos dos acompanhantes acerca dos cuidados com pacientes terminais
(a); foram identificadas quais as fontes de informacdo destes acompanhantes para a
obtencdo dos conhecimentos sobre o cuidado (b); e, por fim, foram identificadas
quais as intencdes dos acompanhantes na obtencdo dos conhecimentos sobre o
cuidado com pacientes terminais (c).

Foram elaboradas no total oito categorias, sendo que cinco correspondem ao
objetivo especifico “a”, uma ao objetivo especifico “b” e duas ao objetivo especifico
‘c”. Para compor os quadros que seguem cada objetivo especifico, foram
selecionadas as falas mais expressivas que apareceram durante as entrevistas para
que se compreenda com clareza a categoria criada a partir do discurso dos
entrevistados. Nestes quadros, 0s sujeitos entrevistados foram referidos com nomes
ficticios para a preservacdo da identidade dos mesmos, sendo mantido o carater oral
de suas falas, sem mesmo corrigir os erros gramaticais ou de concordancia verbal e
nominal, com o intuito de manter a coloquialidade da fala dos entrevistados. Por fim,
as categorias foram discutidas através dos dados das entrevistas e da articulacao

entre os autores do referencial tedrico e a autora da pesquisa.

4.1 CONHECIMENTOS DOS ACOMPANHANTES ACERCA DOS CUIDADOS COM
PACIENTES TERMINAIS

As categorias apresentadas no quadro a seguir sdo referentes ao objetivo “a”
e totalizam o numero de cinco. S&do elas: necessidades de cuidados emocionais;
necessidade de cuidados técnicos; falta de informacdo; necessidade de

acompanhante e experiéncias adquiridas.

Tabela 2: categorias do objetivo especifico “a”

CATEGORIA UCE FREQUENCIA
Necessidade de “Melhor o carinho né, o melhor que pode 12
cuidados fazer é dar carinho a eles, né”
emocionais
Necessidade de “[...] ai virei ela e limpei ela, dei banho e 9
cuidados técnicos gquando o enfermeiro chegou pra dar o
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banho nela eu j4 tava dando [..] ai
terminamos de dar banho nela, fizemos

curativo e botamos ela na cama [...]"

Falta de informacao | “Nao disseram nada pra gente, a gente 8

nao conhece nada disso.”

Necessidade de “...] a mée nao pode ficar sem 8
acompanhante acompanhante, ndo tem como ficar porque

ela quase ndo consegue levantar sozinha

dacamal...]”
Experiéncias “Sei mais ou menos né, porque eu ja tive 6
adquiridas esse problema também com 12 anos,

entdo ja sei como funciona um pouquinho

Ll

ne

Fonte: elaborada pela autora da pesquisa, 2009

4.1.1 Necessidade de cuidados emocionais

Essa categoria foi elaborada a partir da percepcéo de que os acompanhantes
reconhecem que os pacientes em estado terminal precisam também de cuidados de
cunho emocional, questdo que se apresenta no discurso de todos os entrevistados
em momentos diferenciados. Foi constatada uma alta frequéncia nesta categoria (12
mencdes), sugerindo que 0os acompanhantes atribuem uma maior necessidade em
realizar cuidados emocionais com 0s pacientes em estado de terminalidade do que
outro tipo de cuidado que o paciente possa precisatr.

Essa constatacdo no discurso dos acompanhantes é refor¢cada por Kibler-
Ross (1998), quando esta aponta que o paciente terminal sofre mais
emocionalmente do que fisicamente, em fungcédo da situacéo de terminalidade ser
geradora de muito estresse. Isso demonstra que a percep¢ado dos acompanhantes
condiz com a situagcdo em que 0 paciente se encontra, ou seja, a de paciente em
fase terminal.

O fato dos acompanhantes ndo s6 perceberem as necessidades de cuidados
emocionais, mas de realizarem estes cuidados, aparece na fala de todos os
entrevistados e € aqui exemplificado pela fala de Maria: “[...] o carinho que a gente

pode dar pra ela, né [...]”, assim como na fala de Joao: [...] precisa dar uma forga
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né.” Esses trechos demonstram que a percepc¢ao da necessidade e a realizacdo de
cuidados emocionais é fato na rotina de cuidados realizado pelos acompanhantes.

A compreensdo destas necessidades denota que o0s acompanhantes
percebem os medos e angustias dos pacientes e por esse fato procuram realizar
cuidados que possam suprir esses sentimentos. Weisman (1972 apud KOVACS
2002) aponta que o medo da morte, sentido com mais peso pelos pacientes
terminais, pode provocar menos angustia do que os sentimentos de soliddo e
abandono sentidos pelo paciente. Esses sentimentos sdo notados pelos
acompanhantes fazendo com que estes ajam de forma a ameniza-los como visto na
fala de Tereza: “a primeira coisa é vocé sempre levantar né [...] brinco, eu brinco” e
também na de Maria: “[...] conversar com ela pra ver se ela acalma, ai tento acalmar
ela’.

Os cuidados emocionais surgiram de diferentes maneiras no discurso dos
entrevistados, aparecendo sob forma de carinho, como visto na fala de Nelson
“melhor o carinho né, o melhor que pode fazer é dar carinho a eles né”; sob forma de
apoio, como visto na fala de Maria: “...] enquanto a gente puder dar um apoio pra
ela, a gente da [...]”; sob forma de conversas com o paciente, como mostra o relato
de Tereza: “[...] mas assim eu fagco mais é [...] eu converso”; sob forma de
companhia, verificado no relato de Nelson: “[...] porque eu sei que ela também se
sente melhor se tem um filho junto com ela [...]”; sob forma de cuidado para manter o
humor do paciente, percebido na fala de Jodo: “eu acho que tinha que dizer pra ele
que ta perto de ir embora pra ele ficar bem faceiro né, pra ficar alegre [...]”; e sob
forma de atencdo e paciéncia, que aparecem unidas no relato de Juliana: “mais
atencdo, mais carinho, ter paciéncia”. Essas falas exemplificam as discussfes de
Weisman (1972 apud KOVACS 2002) que pontua ser essencial cuidar ndo apenas
da doenca, mas da pessoa em si, corroborando com Kovacs (2002), que discorre
que providenciar cuidados emocionais para 0s pacientes é perceber que o paciente
ainda ndo morreu e que necessita de ajuda psiquica, possuindo desejos e metas
gue precisam ser ouvidas.

O cuidado emocional realizado pelos acompanhantes é um dos pressupostos
dos cuidados paliativos que, segundo Menezes (2004), oferece uma assisténcia
voltada a cuidar e minimizar o sofrimento dos pacientes terminais. A partir dessa
afirmacdo de Menezes, pode-se sugerir que os acompanhantes realizam alguns

cuidados paliativos.
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Em observacdo aos depoimentos dos entrevistados compreende-se que a
principal maneira de realizar cuidados de cunho emocional é agindo de forma a
proporcionar carinho aos pacientes. Dos cinco entrevistados, trés apontaram o
carinho como uma necessidade para o paciente em estado de terminalidade.

A partir desta categoria pode-se perceber que o0s acompanhantes
compreendem as necessidades emocionais dos pacientes e assim agem para que
estas sejam preenchidas. A¢les estas que se dao sob a forma de carinho, apoio,
conversas, companhia, restauracdo do humor, atencdo e paciéncia. A necessidade
de cuidados emocionais, que nessa pesquisa aparece sob estas formas, é apontada
por Angerami-Camon (2004) quando este discorre sobre a necessidade de apoio
existencial para pacientes terminais no momento de hospitalizacdo, pontuando que a
falta de perspectiva existencial € o primeiro sintoma de que o paciente necessita de
atencéao.

Também, a partir dessa categoria, notou-se nos acompanhantes que as
acOes de cuidados emocionais predominam sobre os outros tipos de cuidados que
0S pacientes terminais podem necessitar. E por fim, também se percebeu que os
acompanhantes acabam por realizar cuidados paliativos, em funcao da priorizacao
dos cuidados emocionais.

4.1.2 Necessidade de cuidados técnicos

Essa categoria foi criada considerando que, além do reconhecimento da
necessidade de cuidados emocionais, 0s acompanhantes percebem a necessidade
de desempenhar também cuidados técnicos com o0s pacientes em estado de
terminalidade. Essa categoria teve uma frequéncia de nove mencgbes, sendo
verificada nas falas dos cinco entrevistados, indicando que os acompanhantes
percebem que os cuidados de nivel técnico também s&do importantes para 0s
pacientes. O reconhecimento da necessidade desses cuidados sao vistos nas falas
de Nelson: “[precisa] tomar o remedinho certinho né [...]” e “[ajudar a] botar outra
roupa, uma calga ou uma coisa assim [...]”.

Em observacdo aos dados obtidos, nota-se que os acompanhantes, mais do
gue reconhecem, executam cuidados de cunho técnico com seus pacientes. Esses

cuidados aparecem neste estudo sob a forma de cuidado com a contaminacao,
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como visto na fala de Tereza: “[...] cuidar pra ndo contaminar ele, porque nés viemos
da rua né, [...] vem um bichinho na roupa, eu chego aqui e troco de roupa”; cuidados
com a alimentagdo, como também visto na fala de Tereza: “[...] as vezes ele assim
pede comida, eu ndo trago de casa [...] nada de trazer coisinha escondida que o
meédico ndo saiba”; e monitoramento da higiene do paciente, como visto na fala de
Nelson: “trocar a fralda assim e dar banho na mée [...]” e na fala de Tereza: “no caso
do meu [filho] é levar no banheiro, é ter que fazer xixi no papagaio, leva, traz [...]".

Os cuidados de origem técnica observados nas falas acima, ndo devem ser
encarados como delegacdo de responsabilidade das tarefas da enfermagem e sim
como uma forma de trazer beneficios ao doente, tornando assim 0s acompanhantes
em parceiros da equipe no que se refere aos cuidados com a saude do paciente
terminal, cuidados esses que devem ser desempenhados sob a supervisdo e
orientacdo da equipe de enfermagem (LAUTERT et al 1998). Na fala de Maria: “...]
ai virei ela e limpei ela, dei banho e quando o enfermeiro chegou pra dar o banho
nela eu ja tava dando [...] ai terminamos de dar banho nela, fizemos curativo e
botamos ela na cama [...]”, nota-se que os acompanhantes realizam cuidados de
origem técnica em conjunto com a equipe de enfermagem, o que torna possivel o
monitoramento destas atividades pela equipe, confirmando as coloca¢des de Lautert
et al (1998).

Apesar da observacédo, pela fala de Maria (acima), que os acompanhantes
cuidam em conjunto quando se trata de cuidados técnicos, também nota-se que os
acompanhantes, algumas vezes, iniciam as atividades de cuidado sem a presenca
de um enfermeiro. Isso pode ocorrer, segundo Costa e Shimizu (2006), pela falta de
profissionais da enfermagem nos hospitais, a falta de tempo para a realizacdo dos
procedimentos, bem como a sobrecarga de trabalho que as equipes enfrentam,
dificultando o monitoramento das atividades de cuidados realizadas pelos
acompanhantes. Nessa situacado é importante considerar também até que ponto o
acompanhante estd ciente de que estes cuidados deveriam ser monitorados pela
equipe de enfermagem.

A partir da analise da fala dos entrevistados, compreendeu-se que 0s
cuidados realizados pelos acompanhantes se destacam pela sua superficialidade,
como com a contaminagdo, com a alimentacao e auxilio na higiene, como a troca de
fraldas e banhos. Esses cuidados ndo sdo considerados de nivel complexo, o que

segundo Costa e Shimizu (2006), se caracterizam pela realizacdo de atividades
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como pungdes venosas, curativos e sondagens. Os acompanhantes n&o possuem
conhecimento especializado para realizar essas atividades, tornando-as exclusivas
da equipe de enfermagem.

Em suma, as discussdes sobre esta categoria demonstraram que 0sS
acompanhantes percebem a necessidade de cuidados técnicos com 0s pacientes
terminais. Observou-se que o0s acompanhantes realizam atividades de cunho
técnico, e que, na maioria das vezes, sdo caracterizadas por cuidados mais
superficiais. As atividades de cuidado técnico realizadas pelos acompanhantes
aparecem nessa pesquisa como sendo cuidado com a contaminacao, cuidado com a
alimentacdo e cuidado com a higiene do paciente. Foi percebido também que os
acompanhantes realizaram atividades de cuidados sem a monitoria dos enfermeiros,
sugerindo a falta de profissionais dentro dos hospitais, sobrecarga de trabalho
enfrentada pela da equipe de enfermagem e falta de informacdo por parte dos
acompanhantes sobre a possibilidade de realizar os cuidados que desejam.

4.1.3 Falta de informacéo

Essa categoria foi gerada a partir da observacdo dos relatos dos
acompanhantes que apontavam uma falta de informacg&o acerca dos cuidados com
pacientes terminais. Quando questionado aos acompanhantes sobre o que sabiam a
respeito do cuidado, as respostas apresentaram uma auséncia de conhecimento,
como visto nos relatos de Nelson: “ndo tenho informagéao sobre o cuidado [...]” e
“[...] n&o disseram nada pra gente, a gente ndo conhece nada disso”.

Essa categoria totalizou oito menc¢des, indicando que existe uma caréncia
guando se discute questdes de informacao sobre como realizar cuidados com 0s
pacientes em estado de terminalidade. Todos os cinco entrevistados apontaram
essa falta, em diferentes momentos do discurso.

Essa falta de informagdo dos acompanhantes sobre o cuidado com o0s
pacientes é fato nos ambientes hospitalares, corroborando com Ramirez (1998,
apud SILVA; HORTALE, 2006), quando este aponta que os acompanhantes, além
de ajuda psicolégica, necessitam de informacdes e orientacbes a respeito dos
cuidados com o paciente terminal, pontuacdes que vao ao encontro de Machado et
al (2007) quando discorrem que realizar cuidados com pacientes requer
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planejamento, treinamento, e que 0os acompanhantes geralmente néo recebem esse
tipo de orientacdo ou atencdo. Essa questdo pode se vista na fala de Nelson: “néo,
ninguém me falou ndo, ninguém me falou nada” e na fala de Jodo: “néo, isso ai [as
atividades de cuidado] é tudo da minha cabeca mesmo [...]”. Machado et al (2007)
discutem sobre os acompanhantes domiciliares, mas quando se trata de
necessidade de informacao, suas pontuagbes podem ser estendidas aos cuidados
com pacientes terminais, uma vez que existe a caréncia de informacéo para ambos
acompanhantes.

Os acompanhantes estdo em contato direto com os pacientes ao contrario da
equipe de saude que, geralmente, se afasta quando percebe a instauracdo da
terminalidade. Segundo Angerami-Camon (2004), a partir deste momento, a equipe
de saude considera que pouco pode fazer pelo paciente, pois ndo se pode mais
curd-lo, afastando-se da situacdo e interagindo pouco com ele e com seu
acompanhante. Isso é percebido na fala de Nelson: “[...] a gente ndo conversou
muito assim ainda sobre isso, porque os médicos ndo sdo todos iguais [...] tem
médico que ndo para, que diz que ta bem, que ta tudo bem e déo tchau e pronto
[...]". Esse afastamento da equipe médica pode ser apontado como um fator que
dificulta a obtencdo das informagbes sobre como realizar os cuidados com o0s
pacientes, pois ndo apenas a equipe médica se afasta, como pontuado por Nelson,
mas a equipe de saude como um todo, dificultando o acesso a informacédo através
destas fontes.

Outra questdo percebida no discurso dos entrevistados € que a falta de
informacéo foi ligada a falta da passagem desta pela equipe de enfermagem, como
visto na fala de Nelson acima e na fala de Joado: “é isso ai s6 o que falam, que tinha
que parar de fumar [...]” apontando para uma dificuldade na execucao das atividades
educativas direcionadas ao acompanhante. Essas atividades educativas, segundo
Costa e Shimizu (2006), também fazem parte da rotina de cuidados realizada pela
equipe de enfermagem, podendo aparecer no cotidiano da equipe como atividades
de educacgédo continuada, orientacdo a pacientes e acompanhantes, entre outras.
Essa falha, de acordo com esses autores, pode ser explicada por varios motivos,
destacando-se aqui a falta da passagem de plantdo entre os enfermeiros e a
liberacdo tardia das prescricbes pelos médicos. Considerou-se que essas
dificuldades limitam as informagdes que os enfermeiros possuem sobre o quadro do

paciente, diminuindo por consequéncia, a passagem de informacdo aos
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acompanhantes. A partir dessa percepc¢ao, nota-se que os acompanhantes veem a
equipe de enfermagem como Unica fonte de informacdo, pois ndo mencionaram
nenhuma outra. Isso aponta para a necessidade de construir outras formas de
transmissdo de informacdo, como programas de apoio, cartilhas informativas,
manual de cuidados, entre outros, para que os acompanhantes tenham mais opcdes
de fontes.

Outra questéo percebida nessa categoria é que todos os pacientes afirmaram
nao possuir informacdes sobre como cuidar e, em contra partida, todos pontuaram
gue os cuidados emocionais sao importantes para o paciente terminal, sendo este o
tipo de cuidado mais realizado pelos acompanhantes. Considerando essa afirmacéo,
nota-se que os acompanhantes podem nao perceber que realizam, de certa forma,
cuidados paliativos, fazendo com que, quando questionados sobre a informacéo que
possuem relatarem que esta é inexistente. A partir disso pode-se inferir que o0s
acompanhantes entrevistados consideram que ter informacdo € ter conhecimentos
de ordem mais técnica, como informacdes sobre a doenca, assim visto na fala de
Nelson: “[...] apenas disseram que € um tumor e... entdo a gente deixa por iSso né
[..]"

Compreende-se que a falta de informagéo sobre como cuidar dos pacientes
em estado terminal é unanime, onde os cinco acompanhantes explicitaram n&o
possuir informacdes sobre o cuidado. A analise desta categoria permitiu visualizar
gue os acompanhantes atribuem a equipe de enfermagem a passagem destas
informacdes, que sdo deficitarias em funcdo desta também ndo possuir todas as
informacdes necessarias para suprir a falta de informacéo dos pacientes.

Outro fator que contribui para a falta de informacdo por parte dos
acompanhantes é a constatacao da terminalidade, pois a equipe de saude se afasta,
fazendo com que os acompanhantes tenham mais dificuldades de acesso aqueles
gue poderiam |hes fornecer informacodes.

E por fim, outro aspecto verificado é que os acompanhantes consideram que
possuir informacao € saber sobre questdes de ordem mais técnica, ndo percebendo
que ja realizam alguns cuidados que 0s pacientes terminais necessitam, alegando
que ndo possuem nenhuma informacdo. Estes sdo os cuidados emocionais
realizados pelos acompanhantes fazem parte dos pressupostos dos cuidados

paliativos.
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4.1.4 Necessidade de acompanhante

Essa categoria surgiu da observagao de que os acompanhantes reconhecem
gue o paciente em estado de terminalidade necessita de um acompanhante dentro
das instituicdbes hospitalares. A frequéncia dessa categoria foi de oito mencgdes
sendo percebida no discurso de quatro dos cinco entrevistados. A necessidade de
acompanhante pode ser vista na fala de Nelson: “[...] eu ndo vou deixar ela sozinha
aqui [...] ndo vou fazer, vim aqui pra cuidar ela né [...]".

A necessidade de acompanhamento de pacientes é discutida por Lautert et al
(1998) quando apontam para a eficacia do acompanhante na instituicdo hospitalar,
considerando o apoio emocional que o acompanhante pode providenciar ao
paciente, em funcdo dele estar passando por uma fase critica de sua vida. As
autoras pontuam que o acompanhante possui uma forca significativa sobre o
comportamento do paciente, visto que o conhece bem em funcdo do tempo que
passam juntos. A necessidade de acompanhante também €& reconhecida pelo
Estado de Santa Catarina, através da lei n° 13.324 de 20 de janeiro de 2005, que
dispde sobre a fixacdo nas recepc¢des dos hospitais privados e da rede publica do
estado a “Cartilha dos Direitos do Paciente”. Essa cartilha pontua quais direitos os
pacientes possuem, estando entre eles o direito da presenca de um acompanhante
nas instituicdes hospitalares.

A necessidade da presenca de acompanhante pode, neste estudo, ser
dividida em dois aspectos. O primeiro aponta sobre a necessidade de
acompanhante em prol do cuidado a ser realizado com o paciente. Esse primeiro
aspecto se subdividiu na forma de apoio como visto na fala de Maria: “[...] agora a
gente tem que dar o apoio pra ela até o descanso dela [...]". Isso é discutido por
Angerami-Camon (2004), quando discorre que 0s pacientes em estado de
terminalidade sentem emocdes como ansiedade, temores sobre o seu tempo
limitado de vida, entre outros, sendo indispensavel fornecer apoio, conforto e
palavra, muitas vezes mais do que tratamento medicamentoso. Subdividiu-se
também na forma de monitoramento do paciente, como visto na fala de Juliana: 7...]
as vezes os enfermeiros tdo la pra dentro e ndo vé que o paciente ta deitado
passando mal, acompanhante sempre € bom, tem como chamar alguém que
trabalhe ali, alguém por perto fica mais facil pra chamar alguém. [...]”. A respeito do

monitoramento dos pacientes, Lautert et al (1998) pontuam que a equipe de saude
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ndo da atencdo unicamente a um paciente, mas monitora Varios ao mesmo tempo.
Isso pode fazer com que nem sempre tenha alguém da equipe de enfermagem por
perto, o que reforca a necessidade de acompanhante para assistir ao paciente. A
presenca diminuida da equipe de enfermagem também € apontada por Angerami-
Camon (2004), quando este discute sobre o afastamento dessa equipe em funcéo
da constatacdo da terminalidade, visto que ela é encarada com dificuldade pelos
profissionais da saude, podendo gerar sentimentos de fracasso pela impossibilidade
de cura. Essa pontuacdo de Angerami-Camon (2004) vem para reforcar a
necessidade da presenca dos acompanhantes nas instituicdes hospitalares. Uma
tltima subdivisdo se relaciona ao grau de debilidade que o paciente se encontra
como visto na fala de Nelson: “...] a mae néo pode ficar sem acompanhante, nao
tem como ficar porque ela quase nédo consegue levantar sozinha da cama [...]".
Lautert et al (1998), apontam que os acompanhantes realizam algumas tarefas
como, por exemplo, a deambulacdo como atividades que podem vir em prol do
paciente. A necessidade de acompanhante se apresenta na fala de Nelson sob a
forma de dificuldade de movimentacéo da paciente.

O segundo aspecto que a categoria necessidade de acompanhante evoca € o
acompanhamento por motivos pessoais que envolvem mais o proprio acompanhante
do que o paciente. Esse segundo aspecto se apresenta sob a forma de retribuicao,
como pode ser visto na fala de Maria: “...] acho que tem que ta acompanhando [...]
porque ela é mae [...] ela cuidou da gente entdo a gente tem que cuidar dela que é

”

mae”. Sobre essa questdo, Neri (2001) pontua que o cuidado realizado com
pacientes enfermos reporta ao cumprimento dos deveres morais de retribuicdo, onde
a funcdo de cuidado com pacientes deve se dar de forma espontanea e esperada.
Essa autora ainda aponta que existe uma expectativa de que os filhos cuidem dos
pais, cumprindo assim uma norma social pré-estabelecida. Outra subdivisdo aparece
sob a percepcao de que algum dia pode-se também adoecer, como visto na fala de
Joao: “eu acho que é porque um dia gente pode precisar também, ndo é sé ele que
precisa, a gente também precisa [...]”. Para Caponi (2000), 0 compromisso com o
doente pode ter as mais variadas motivacdes, pontuando que uma delas é o
reconhecimento de que algo parecido pode acontecer consigo.

Em suma, a partir dessa categoria pode-se visualizar que os acompanhantes
consideram que a presenca do acompanhante na instituicdo hospitalar é relevante,

guando se trata de cuidados com pacientes, importancia que inclusive é reconhecida
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pela legislacdo do Estado de Santa Catarina. P0de-se destacar dois aspectos sobre
esta categoria que é a necessidade de acompanhante em prol do cuidado com o
paciente e a necessidade de acompanhamento por motivos pessoais. A primeira se
subdividiu em acompanhar para fornecer apoio, para monitorar 0 paciente em
funcdo da debilidade desse. O segundo aspecto se subdividiu em acompanhar como
retribuicdo e dever filial e como uma percepcdo de que a situacéo de adoecimento

pode acontecer também com aquele que esta realizando a tarefa de acompanhante.

4.1.5 Experiéncias adquiridas

Essa categoria foi elaborada a partir da observacdo de que o0s
acompanhantes possuem experiéncias em instituicbes hospitalares tanto com
internagdes proprias quanto por acompanhamento de familiares adoecidos. Isso
pode ser notado pela fala de Maria: “quando eu tive o meu [AVC] o médico me falou
bastante coisa [...]” remetendo a experiéncia prépria e, na fala de Nelson: “[...] entao
eu ja estou vacinado disso ai, tive um més e pouco com ele [no hospital] entdo a

L

gente ja sabe mais ou menos o que esta acontecendo né” que remete a experiéncia
de acompanhamento de outra pessoa. A frequéncia dessa categoria teve um total de
seis mencoes e foi citada pelos cinco entrevistados, sendo por essa razao pertinente
destacar o papel das experiéncias que possuem 0s acompanhantes para a
realizacdo do cuidado com pacientes terminais.

Segundo Neri (2001), existem negociacdes entre os familiares no que diz
respeito a escolha daquele que ira realizar o papel de acompanhante, sendo que
uma das consideracdes feitas é o fato do acompanhante ja ter cuidado alguma vez
de alguém adoecido, como visto na fala de Nelson, citada acima.

Neri (2001) também considera as habilidades pessoais dos acompanhantes
como sendo um fator relevante na hora da escolha do acompanhante. Essa
habilidade de cuidado apontada pela autora, neste estudo, pode ser vinculada as
experiéncias que os acompanhantes adquiriram durante o periodo que passaram em
instituicbes hospitalares em funcdo de seu adoecimento, como visto na fala de
Juliana: “eu ja sei como que é, uns cuidadinho que tem que ter né, o que deve
comer o que ndo deve também, porque eu ja passei por isso, ja passei por isso [...]".

Esses acompanhantes provavelmente estdo mais familiarizados com as rotinas
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hospitalares, tratamentos, entre outros, resultando em uma indicagdo ou até uma
prontificagdo para realizar a tarefa de acompanhante.

Em andlise dos relatos se percebeu que as experiéncias adquiridas pelos
acompanhantes provém, em sua maioria, em funcdo de adoecimento préprio onde
trés dos entrevistados relataram ja ter passado por uma experiéncia de
adoecimento, contra um relato de experiéncia do cuidado anterior de um familiar e
um relato de experiéncia em funcdo do acompanhamento de um familiar por tempo
prolongado no momento atual. Independentemente da experiéncia vir do cuidado
com outro ou do proprio adoecimento, nesse estudo a experiéncia que o0
acompanhante possui pode ser vinculada a delimitacdo do perfil dos acompanhantes
de pacientes terminais, em funcdo de todos terem pontuado que possuiam
experiéncias anteriores. Essas experiéncias aparecem juntamente com o fato da
maioria dos acompanhantes serem mulheres, onde uma é mae, outra é filha e a
terceira é nora. Isso demonstra que além de mulheres, elas sao ligadas por lacos
familiares. Esse perfil corresponde com o perfil dos acompanhantes tracado por
Lautert et al (1998) e por Neri (2001) sobre acompanhantes.

Outra constatacdo feita através da analise dessa categoria, € que as
experiéncias que os acompanhantes relataram ter ndo foram mencionadas como
sendo geradoras de informacdes. Como visto anteriormente, a falta de informacgéo
sobre o cuidado realizado pelos acompanhantes foi apontada por todos o0s
entrevistados sugerindo que as experiéncias dos acompanhantes em ambiente
hospitalar ndo sejam entendidas como informagdes adquiridas. A fala de Juliana:
“[...] sei mais ou menos né, porque eu ja tive esse problema também com doze anos,
entdo ja sei como funciona um pouquinho né [...]” demonstra que ela sabe, ainda
gue parcialmente, quais atividades de cuidado pode realizar. No entanto, quando
questionada sobre as informacdes que possuia sobre o cuidado, relatou assim como
0S outros quatro entrevistados, ndo apresentar nenhuma informacéao.

Em suma, essa categoria mostrou que os acompanhantes se dispuseram a
realizar esta tarefa em funcdo de possuirem experiéncias com o cuidado de
familiares e com seu proprio adoecimento, onde o préprio adoecimento teve uma
maior frequéncia nos relatos. Apesar da diferenca de frequéncia, o fato é que todos
0s entrevistados relataram possuir experiéncias, podendo assim acrescé-las como

um fator para criagdo de um perfil dos acompanhantes de pacientes terminais.
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Compreendeu-se também que as experiéncias relatadas pelos entrevistados ndo

foram encaradas como informacao adquirida.

4.2 FONTES DE INFORMACAO DOS ACOMPANHANTES PARA A OBTENCAO
DOS CONHECIMENTOS ACERCA DOS CUIDADOS COM PACIENTES
TERMINAIS

A categoria apresentada no quadro a seguir € referente ao objetivo “b” e

totaliza o nUmero de uma, sendo ela denominada “equipe de enfermagem”.

Tabela 3: categoria do objetivo especifico “b”

CATEGORIA UCE FREQUENCIA

“fazer companhia foi o que as enfermeiras pediram 2

Equipe de | né, pra ficar aqui e fazer isso”

enfermagem | “eu ndo fagco uma coisa sem perguntar pra
enfermeira [...] pede pra a enfermeira ali né, elas

tdo pra isso né”

Fonte: elaborada pela autora da pesquisa, 2009

4.2.1 Equipe de enfermagem

Essa categoria surgiu a partir da percepcdo de que os acompanhantes,
mesmo que poucos, utilizam a equipe de enfermagem presente no hospital para
adquirir as informacdes que desejam para a realizagcdo do cuidado com o paciente
terminal. Segundo Lautert et al (1998), a equipe de enfermagem tem a
responsabilidade de informar e orientar os acompanhantes dos pacientes internados
no que tange aos conteudos mais variados, como por exemplo a terapéutica usada,
motivo de certos procedimentos, informacgdes sobre o estado de saude do paciente,
cuidados a serem realizados, entre outros.

A frequéncia desta categoria totalizou duas falas, sendo que essas foram
localizadas nas partes do discurso que ndo se referiam as fontes de informacéo.
Quando perguntado aos acompanhantes se possuiam informacéo sobre o cuidado,

todos os cinco entrevistados responderam que n&o as tinham, sendo assim as
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discussBes sobre as fontes de obtencdo destas informacdes foram excluidas do
roteiro de entrevista.

Apesar dos acompanhantes relatarem nao ter informacao sobre o cuidado e
das discussdes sobre a obtencéo de informacédo terem sido excluidas, observou-se
gue Tereza mencionou a enfermagem como fonte de busca de informacéo: “eu nédo
faco uma coisa sem perguntar pra enfermeira [...] pede pra a enfermeira ali né, elas
tdo pra isso né” assim como Jodo mencionou a enfermagem como fonte de
recebimento de informacdo na fala: “fazer companhia foi o que as enfermeiras
pediram né, pra ficar aqui e fazer isso”. A partir dessas duas falas percebe-se que a
equipe de enfermagem é vista como a Unica fonte de informacéo que os pacientes
possuem, considerando que nao foi mencionada nenhuma outra.

Em funcdo da baixa frequéncia nessa categoria nota-se que a enfermagem
realiza pouco as atividades educativas que, segundo Costa e Shimizu (2006), fazem
parte das atividades previstas para os profissionais da enfermagem. Para estes
autores essas atividades acabam ficando em segundo plano em funcdo da
priorizacdo das atividades de cunho técnico, em especial as de alta complexidade e
também das atividades administrativas, assim como a falta de tempo desses
profissionais em realizarem todas as atividades que Ihes competem. As atividades
informativas poderiam ser colocadas no mesmo patamar que as atividades de
cuidados técnicos e atividades administrativas podendo transformar a equipe de
enfermagem em uma eficiente fonte de obtencdo de conhecimento sobre o cuidado
com 0s pacientes terminais.

Da mesma forma que se observou que a enfermagem transmite pouca
informacdo, notou-se que 0s acompanhantes n&do buscam, com frequéncia,
informacdes junto a equipe de enfermagem. Essa busca apareceu apenas na fala de
Tereza, citada acima, concluindo-se que 0s outros quatro acompanhantes né&o
solicitaram informacdo através da enfermagem. Lautert et al (1998), apontam que
essa auséncia de busca de informacdo através da enfermagem pode se dar em
funcdo dos acompanhantes serem vistos como inoportunos pela equipe. Essa
situacdo pode afastar os acompanhantes criando barreiras de acesso a informacéao.
Por outro lado, essas mesmas autoras pontuam que talvez os acompanhantes ainda
nao estejam conscientes de seus direitos de autonomia e cidadania, fazendo com

gue néo insistam na obtencédo de informacéo.
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O fato dos acompanhantes terem relatado como fonte de informagéo apenas
a enfermagem, tanto para buscar como para receber essas informacdes, e ainda
apenas por dois dos cinco entrevistados, aponta também para a falta de op¢des no
momento que desejam adquirir conhecimento acerca dos cuidados com pacientes
terminais. Isso demonstra uma deficiéncia no que tange as redes de apoio
existentes tanto dentro como fora dos hospitais que possam auxiliar os
acompanhantes a adquirirem os conhecimentos desejados e necessarios. Neri
(2002) aponta que existem poucas redes formais de suporte para acompanhantes
gue possuam porte e qualidade para suprir a demanda crescente pelo servico.

A existéncia de redes de apoio poderia, além de transmitir conhecimentos,
incitar os acompanhantes a buscarem essas informacdes com a equipe de
enfermagem, desenvolvendo no¢des de autonomia nos acompanhantes, apontadas
anteriormente como deficientes por Lautert et al (1998).

Em suma, através dessa categoria pode-se perceber que os acompanhantes
pouco buscam ou recebem informacdes, onde a Unica fonte para a obtencdo dessas
informacBes é a equipe de enfermagem. Isso aponta para barreiras na busca e
recebimento de conhecimento, como a diminuicdo das tarefas educativas pela
equipe e pela falta de nocdo de autonomia e cidadania pelos acompanhantes. Por
fim, esses fatores reforcam a falta de redes de apoio que possam assistir os
acompanhantes ao menos no que se refere a transmisséo de informacéo acerca dos

cuidados com pacientes terminais.

4.3 INTENCAO DOS ACOMPANHANTES QUANTO A OBTENCAO DOS
CONHECIMENTOS ACERCA DOS CUIDADOS COM PACIENTES TERMINAIS

As categorias apresentadas no quadro a seguir sdo referentes ao objetivo “c”
e totalizam o numero de duas. Sdo elas: aprendizado e preocupacdo com O

paciente.
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Tabela 4: categoria do objetivo especifico “c”

CATEGORIA UCE FREQUENCIA
“se tivesse uma outra pessoa que falasse 5
Aprendizado pra gente como tinha que fazer era bom,

porque a gente nao sabe tudo”

Preocupacao ‘eu pergunto de cuidado né, mais € o 1

com o paciente cuidado que eu tenho né [...]”

Fonte: elaborada pela autora da pesquisa, 2009

4.3.1 Aprendizado

Essa categoria surgiu a partir da observacdo de que uma das intencées na
obtencdo de informacdes para o cuidado com os pacientes terminais € aprender
algo que pudesse auxiliar a realizar o cuidado que desejam. Isso pode ser visto na
fala de Nelson: “...] cada coisa que a gente fica sabendo que a gente ainda néo
sabe pode ajudar, mal ndo faz né [...]”. A frequéncia dessa categoria foi de cinco
falas sendo que essas foram captadas no discurso de trés dos cinco entrevistados.

Em observacao dos relatos referentes a essa categoria, percebe-se que o0s
acompanhantes ndo possuem informacfes sobre o cuidado, pois estes apontam
para a necessidade de aprender algo sobre o cuidado com os pacientes,
transformando essa aprendizagem em uma intencdo para a obtencdo de
informacéo. Isso é percebido na fala de Nelson: “...] a gente podia chegar em casa e
[dizer] aprendi aquilo, aprendi aquilo e aprendi mais aquilo”.

O aprendizado como intencdo na obtencado de informacao aponta aqui para a
importancia em se fornecer de alguma forma conhecimento sobre o cuidado a estes
acompanhantes, seja através da equipe de saude, como a enfermagem, seja
através de redes de apoio, principalmente considerando que os acompanhantes
relatam ndo possuir informacdo, mas relatam que aprender sobre como cuidar
auxiliaria nas atividades de cuidados. Lautert et al (1998), afirmam que os
acompanhantes ndo sao orientados para cuidarem do paciente, mas que esses
atribuem um alto nivel de importancia a orientacéo. Isso pode ser visto na fala de
Juliana: “I...] muitas coisas mudaram dai precisa de alguém pra orientar mais ainda
né [...]”. Essas autoras apontam que a falta de informac&o sobre o cuidado é vista

pelos acompanhantes como sendo uma dificuldade enfrentada dentro das
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instituicbes hospitalares no que se refere a realizagdo de cuidados com os
pacientes.

Souza et al (2007) apontam que o cuidado realizado pelos acompanhantes se
torna mais significativo quando se proporciona condi¢cdes para que o acompanhante
se perceba mais preparado para executar as atividades de cuidado junto ao
paciente. Uma das formas de traduzir essas condi¢cdes apontadas por Souza et al
(2007), é oferecendo apoio através de programas e redes que possam transmitir
informacBes aos acompanhantes, para que o aprendizado que esses demandam
ocorra na prética.

Para que as redes de apoio possam ser efetivadas, é necessario que a area
da salude enfatize mais a educacdo em saude. Segundo L'Abbate (1994, p.482),
educacdo em saude pode ser definida como “um campo de praticas que se dao no
nivel das relagcbes sociais normalmente estabelecidas pelos profissionais de saude,
entre si, com a instituicao e, sobretudo com o usuério, no desenvolvimento cotidiano
de suas atividades”. Nesse sentido educacdo em salde se apresenta como base
para implantacdo de redes e programas de apoio direcionados aos acompanhantes
de pacientes hospitalizados que desejam obter informacdes para aprender mais
sobre o cuidado que executam. Souza et al (2007) apontam que realizar educacéo
em salde é importante no que se refere a assisténcia aos acompanhantes, visto que
esses aparecem como importantes colaboradores no ato de cuidar. Para esses
autores, os programas de saude vigentes no Brasil, consideram pouco o0s
acompanhantes, afirmando que esses séo pecas fundamentais para o cuidado com
pacientes internados em instituicbes hospitalares. No Brasil e no Estado de Santa
Catarina se reconhece a importancia da presenca do acompanhante, vista através
da portaria federal n° 208 de 07 de Abril de 1999 e pela lei estadual n® 13.324 de 20
de Janeiro de 2005. Ambas as legislacbes pontuam sobre a necessidade de
acompanhante nas instituicdbes hospitalares, onde a primeira € para idosos e a
segunda para qualquer paciente internado em hospitais. Compreende-se que no
Brasil se reconhece a importancia do acompanhante, garantindo a presenca deste
nos hospitais, mas nota-se que existem poucas politicas publicas que proporcionem
assisténcia a essa populacdo. Para Souza et al (2007), o acompanhante aparece
como uma figura nova que precisa ser considerada quando se discute educagao em
saude, pontuando que por meio dessa educacdo, em conjunto com outras acoes, se

poderia criar novas ferramentas que transformariam, em parte, a area da saude.
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Outra forma de se traduzir as condicfes apontadas por Souza et al (2007), &
percebendo que educacdo em saude ndo se vincula somente com as redes e
programas de apoio, mas também as atividades do cotidiano da equipe de
enfermagem dentro dos hospitais. De acordo com esses autores, o enfermeiro pode
desempenhar o papel de facilitador do cuidado quando, durante sua atuagéo, se
utiliza de educacdo em saude, considerando que € um profissional que presta
cuidados proximos ao paciente e por consequéncia se aproxima também do
acompanhante.

Compreende-se, através dessa categoria, que 0s acompanhantes se
beneficiariam da educacdo em saude realizada pelos profissionais da enfermagem
dentro do ambiente hospitalar tanto quanto das redes de apoio que utilizam desse
conceito, no que tange ao aprendizado das atividades de cuidado que desejam
realizar com pacientes terminais.

A partir dessa categoria pode-se observar que os acompanhantes apontam
como uma das intencdes na obtencao de informacéo poder aprender mais sobre as
atividades de cuidado. Compreendeu-se que 0S acompanhantes ndo possuem
informacdo, uma vez que obter estas é aprender sobre o cuidado com pacientes
terminais, atrelando a necessidade de aprendizado com falta de conhecimento. Em
decorréncia disso, pontua-se a importancia de se realizar educacdo em saude
através de programas de apoio e da equipe de enfermagem, que possam suprir a

necessidade de aprendizado sobre o cuidado que os acompanhantes possuem.

4.3.2 Preocupacgdo com o paciente

Essa categoria foi formada a partir da observacdo aos relatos de um
acompanhante sobre a intencdo na obtencdo da informacdo. Esse acompanhante
relatou que busca informacao, pois se preocupa com o paciente que esta cuidando.
Como exemplo disso tem-se a fala de Tereza: “eu pergunto de cuidado né, mais é o
cuidado que eu tenho né [...]". Apesar de essa categoria ter a frequéncia de uma
fala, serd discutida aqui em funcdo de ser expressiva no que tange a intencdo da

obtencao de informacao acerca dos cuidados com pacientes terminais.

A acompanhante referida estava na instituicdo hospitalar para cuidar de seu

filho, apontando para uma relacdo de cuidado entre mées e filhos. Segundo Rossi
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(2001), umas das atribuicbes das maes na sociedade atual € ser uma “boa mae”, ou
seja, ser responsavel pela educacao e protecao dos filhos. Essa autora pontua que a
palavra “mae” tem uma conotacdo idealizada que exprime uma imagem de
seguranca e estabilidade. Existe uma expectativa da familia de que a mulher, que no
caso de Tereza também é mée, cuide da pessoa hospitalizada. De acordo com Neri
(2001), as familias negociam de forma implicita quem ir4 realizar o cuidado de um
familiar adoecido. Essas negociacfes sdo consideradas implicitas, pois se espera
gue a mulher se prontifique para realizar o cuidado, ndo necessitando mencionar
esse desejo claramente. Sendo assim, no caso de Tereza a preocupagao com O
paciente, no caso seu filho, € considerada natural e esperada.

Como visto, o perfil do acompanhante é geralmente um familiar, do sexo
feminino, com proximidade afetiva do paciente, perfil esse que se enquadra na
situacao de Tereza. Para Souza et al (2007), pode-se dizer que a tarefa de cuidar
compete a mulher, cuidar da casa ou dos filhos, uma vez que a sociedade aponta
que ser mulher é ser mée, devendo assim cuidar da familia. A preocupac¢do com o
paciente como intencdo na obtenc&o de informacéo, no caso de Tereza aponta, de
acordo com Neri (2001), a uma internalizacdo dessa norma social, fazendo com que
se evoque o dever moral de cuidar como sendo algo intrinseco. De acordo com
Sommerhalder (2001), o cumprimento de normas sociais, como por exemplo, dever
moral e reciprocidade, assim como a necessidade de evitar sentimentos de culpa,
grau de empatia e ligacao afetiva, sdo alguns dos fatores que fazem com que um
adulto decida cuidar de uma pessoa doente.

A categoria preocupac¢ao com 0 paciente mostra qgue umas das intencées em
se obter informacgbes sobre como cuidar de um paciente, neste caso, provém da
internalizacdo das normas sociais. Normas estas que aqui aparecem como sendo 0s
deveres morais de cuidado esperados para uma mae em relacdo ao seu filho,
acarretando na sua elei¢do pela familia ou sua prépria prontificacdo para realizar os

cuidados com o paciente.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Essa pesquisa objetivou identificar quais o0s conhecimentos dos
acompanhantes acerca dos cuidados com pacientes terminais internados em
ambiente hospitalar. A partir desse objetivo, pode-se observar que o0s
acompanhantes possuiam conhecimentos prévios acerca do cuidado com os
pacientes terminais, indicando suas fontes e as suas intencdes na obtencéo desses
conhecimentos.

Os resultados apontam para um reconhecimento de que 0s pacientes em
estado de terminalidade necessitam de cuidados de cunho emocional. Essas
necessidades, além de reconhecidas, geram atividades que se caracterizaram por
proporcionar carinho, apoio, conversas, companhia, restauracdo do humor, atencao
e paciéncia, destacando-se as acfes que proporcionassem carinho. Nota-se que 0s
acompanhantes percebem que o0s pacientes terminais necessitam de cuidados
emocionais, mais do que outro tipo de cuidado, uma vez que realizam estes com
maior frequéncia. A partir disso compreendeu-se que, de certa forma, 0s
acompanhantes realizam cuidados que se encaixam nos pressupostos dos cuidados
paliativos, pois os cuidados emocionais sdo as bases desses, mesmo que eles nao
tenham consciéncia disso.

Os acompanhantes percebem que, além de cuidados emocionais, 0s
pacientes também necessitam de cuidados técnicos e por esse motivo os realizam.
A necessidade de cuidados técnicos apareceu em segundo lugar, denotando que 0s
acompanhantes compreendem que 0s pacientes terminais, antes de tudo, precisam
de alguém que possam proporcionar cuidados emocionais, mas sem descartar a
importancia da realizacdo de cuidados técnicos. Os cuidados técnicos apareceram
sob a forma de cuidado com a contaminagé&o, cuidado com a alimentacéo e cuidado
com a higiene do paciente, se caracterizando por serem cuidados que possuem
certa superficialidade e por esse motivo podem ser realizados também pelos
acompanhantes. Apesar destes cuidados serem da competéncia da enfermagem,
onde os acompanhantes auxiliariam sob supervisdo da equipe, os cuidados técnicos
realizados pelos acompanhantes foram iniciados antes da chegada de alguém da
equipe de enfermagem, apontando para uma dificuldade dessa equipe em monitorar

esses acompanhantes. Essa dificuldade de monitoramento ocorre em funcéo da
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falta de tempo para realizar todas as fungbes que competem a equipe, poucos
profissionais da &rea presentes no hospital e sobrecarga de trabalho. A respeito
desse inicio solitario, &€ necessario pontuar que os acompanhantes podem néo saber
gue esses cuidados devem ser monitorados pela enfermagem, ndo podendo realiza-
los com total autonomia.

A falta de informacgé&o sobre a realizagdo do cuidado com pacientes terminais
¢ fato no cotidiano dos acompanhantes, sendo unanime entre eles. Os
acompanhantes atribuem a equipe de saude a transmissao dessas informacoes,
principalmente a de enfermagem. Essa transmisséo é deficitaria em fungéo dessa
equipe também nao possuir todas as informacdes necessarias para suprir a falta de
informacédo dos pacientes. Essa deficiéncia na transmissdo da informacdo ocorre,
em parte, em funcdo da equipe médica ndo se comunicar de forma suficiente com a
enfermagem, e por consequéncia as informacdes que poderiam ser passadas aos
acompanhantes ficam diminuidas. Outro fator que contribui para a falta de
informacéo por parte dos acompanhantes é a constatacdo da terminalidade, pois a
equipe de saude como um todo se afasta, fazendo com que os acompanhantes
tenham mais dificuldades de acesso aqueles que poderiam Ihes fornecer
informacdes. A diminuicdo da realizacdo das atividades de educacdo em salde em
detrimento da realizacdo de atividades administrativas por parte da enfermagem é
apontada como sendo um fator que também dificulta o acesso as informacdes. E
necessaria a criacdo de outras fontes de informacdo, que ndo apenas a
enfermagem, para que os acompanhantes tenham mais acesso aos conhecimentos
que apontam nao ter, assim como é necessario também que a enfermagem assuma
o papel de educadores em saude.

Os acompanhantes reconhecem a necessidade que 0s pacientes terminais
possuem no que tange a presenca de um acompanhante na instituicdo hospitalar. A
necessidade de acompanhantes aparece sob a forma de necessidade em prol do
cuidado a ser realizado com o paciente, subdividindo-se em necessidade de
acompanhante para fornecer apoio, para monitorar o paciente e para auxiliar o
paciente em funcédo de sua debilidade. A necessidade de acompanhante aparece
também sob a forma de acompanhamento por motivos pessoais envolvendo mais o
préprio acompanhante do que o paciente. Essa Ultima se caracterizou sob a forma
de retribuicdo, apontando para uma internalizagdo desse dever moral e sob a forma

da percepcao de que o adoecimento pode ocorrer consigo.
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Os resultados apontam que o0s acompanhantes possuem experiéncias
proprias com hospitalizacdes e experiéncias de cuidado anterior. Para se exercer o
papel de acompanhante, € necessario possuir algumas habilidades que podem ter
sido proporcionadas pelas experiéncias adquiridas. A existéncia de experiéncias
delimita o perfil desta populacao, visto que todos os sujeitos de pesquisa apontaram
as possuir, juntamente com outras caracteristicas como, ser um familiar e a maioria
ser mulher. Apesar dos acompanhantes relatarem possuir experiéncias, estes néo
mencionaram essas como sendo conhecimentos adquiridos que auxiliassem no
cuidado com os pacientes terminais.

Os acompanhantes consideram que a principal fonte da informacédo é a
equipe de enfermagem presente no hospital. Compreendeu-se que essa equipe
pouco passa informacdo aos acompanhantes em funcdo das atividades
educacionais estarem enfraguecidas. Da mesma forma que a equipe de
enfermagem nao fornecesse muitas informagdes, 0s acompanhantes pouco se
manifestam para busca-las com a equipe, demonstrando que as nocbes de
autonomia e cidadania sdo deficitarias nos acompanhantes. As barreiras na busca e
recebimento de conhecimento, reforcam a falta de redes e programas de apoio,
cartilhas informativas, manuais de cuidado, entre outros, que possam assistir 0s
acompanhantes assim como uma necessidade em se retomar a educagdo em saude
por parte da equipe de enfermagem.

A falta de informacdo dos acompanhantes resulta na necessidade de se
aprender mais sobre os cuidados com pacientes terminais. Uma das intencdes na
obtencdo de informacdo é aprender mais sobre as atividades de cuidado que os
acompanhantes desejam realizar, atrelando a necessidade de aprendizado com falta
de conhecimento e de informacdo. Em decorréncia disso, novamente se percebe a
importancia de se realizar educacdo em saude através de programas de apoio e da
equipe de enfermagem com o intuito de suprir a necessidade de aprendizado sobre
0 cuidado que os acompanhantes possuem, e consequentemente aumentando as
informacgdes acerca dos cuidados com pacientes terminais.

Outra intencdo na obtencdo de conhecimento e informacdo acerca dos
cuidados apontou a existéncia de uma preocupacdo com O paciente. Essa
preocupacdo provém da internalizacdo das normas sociais e deveres morais de
cuidado esperados para uma mée em relacéo ao seu filho, considerando que essa

questao apareceu no discurso de uma méae que estava acompanhando seu filho em



69

um hospital. Em todas as sociedades se espera que as mulheres cuidem, cuidem da
casa, dos maridos, dos idosos e principalmente dos filhos. A familia do paciente
elege de forma implicita aquele que possui mais aptiddes para a realizacdo do
cuidado, fazendo com que de forma ndo consciente a mulher seja indicada ou se
prontifique para realizar os cuidados com o paciente em fungdo da internalizagéo
das normas sociais.

Em toda pesquisa o ponto mais significativo foi a falta de informacéo e
conhecimento apontados pelos acompanhantes sobre o cuidado com os pacientes
terminais. Essa falta de conhecimento fez com que o0s acompanhantes
considerassem necessario aprender alguma coisa que pudesse 0s orientar na hora
de realizar os cuidados que desejam. A significancia da falta de informacao esta no
fato dos acompanhantes, apesar de pontuarem nédo ter conhecimento e informacéo,
possuirem alguns conhecimentos sobre o cuidado. Esses conhecimentos, que nao
sdo explicitos, se mostraram sob a realizacdo de cuidados de ordem emocional e
sob a noc¢éo da importancia desses cuidados com o paciente. Esse conhecimento se
estende também para o reconhecimento da necessidade de cuidados técnicos,
realizando essas atividades com os pacientes. Os acompanhantes também
reconhecem a importancia de suas presencas durante o periodo de hospitalizacéo
do paciente e por fim conhecem alguns cuidados em funcédo de terem adquirido
experiéncias com internacdes préprias e com o cuidado anterior de pacientes. Essas
pontuacBes respondem ao problema de pesquisa deste estudo que é: quais 0s
conhecimentos dos acompanhantes acerca dos cuidados com pacientes terminais?

Apesar desse problema de pesquisa ter sido respondido de forma positiva,
compreendeu-se que os acompanhantes ndo percebem que possuem todos estes
conhecimentos. Nao se sabe até que ponto durante as entrevistas essas conexdes
nao foram feitas ou se realmente eles ndo tem consciéncia que sabem mais do que
dizem saber.

Essa questdo aponta para uma urgéncia na criacdo de redes e programas de
apoio direcionados para essa populagdo que possam, além de fornecer informacdes
sobre o cuidado, esclarecer para os acompanhantes que estes possuem sim
conhecimentos, incitando a procura da equipe de saude para a busca de mais
conhecimentos, contribuindo para o surgimento de autonomia e nog¢bes de
cidadania. A tomada de consciéncia sobre o conhecimento que possuem pode

auxiliar na diminuicdo dos sentimentos de impoténcia frente ao adoecimento, uma
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vez que nao se pode reverter a doenga, mas se pode fazer algo em prol do paciente,
assim como se pode diminuir o estresse pelo desempenho do papel de cuidador,
visto que os acompanhantes apontam que uma das dificuldades desse papel € ndo
possuir informacdes e conhecimentos acerca dos cuidados com pacientes terminais.

No Brasil, se reconhece a importancia da presenca dos acompanhantes, mas
existem poucas politicas publicas que assistem essa populagcdo nas instituicdes
hospitalares. E necessario que se crie programas de apoio ao acompanhante de
pacientes hospitalizados assim como se retome 0s conceitos de educacdo em
saude.

N&o se pode falar em programas de apoio sem discorrer sobre educacao em
saude, uma vez que este € a base dessas redes. A educacdo em saude pode e
deve ser realizada também pela equipe de saude do hospital, em especial pela
equipe de enfermagem, pois ela estd em contato direto e frequente com o0s
pacientes e seus acompanhantes. E necessario que se retire a educacio em satde
dos planos inferiores trazendo a tona uma importante forma da enfermagem realizar
suas atividades de trabalho.

Aumentar o nimero e a qualidade de politicas publicas que contemplem
programas e redes de apoio ao acompanhante, baseadas nos pressupostos da
educacdo em saude, assim como aumentar as atividades dessa educacédo por parte
da equipe de enfermagem dentro dos hospitais, sanaria parte dos problemas com
relacdo aos conhecimentos que faltam ou que sdo existentes, mas que ndo sdo
percebidos pelos acompanhantes.

Os resultados destas pesquisas podem servir de fonte para a realizacdo de
intervencdes, tanto no ambiente hospitalar como fora dele para os acompanhantes
de pacientes terminais internados em ambiente hospitalar. Essa pesquisa pode
fornecer subsidios para criacdo de redes e programas de apoio assim como na
redefinicAo das atividades da equipe de saude no sentido de priorizar mais a
educacgédo em saude.

Essa priorizagdo remete também a atuacdo dos profissionais da Psicologia
dentro dos hospitais, uma vez que este também é responsavel pela educacdo em
saude nessas instituicbes. A area da Psicologia pouco esta inserida dentro dos
hospitais, fazendo com que as atividades de educagdo em saude recaiam,
principalmente, sobre os enfermeiros, diminuindo ainda mais a possibilidade de

trazer as atividades educativas para um primeiro plano, ou a0 menos no mesmo
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plano que as terapias medicamentosas e as atividades de cunho técnico. O
profissional da Psicologia poderia atuar em prol da estimulagdo das nocdes se
autonomia e cidadania para que os acompanhantes pudessem se dirigir mais as
fontes de conhecimento dentro dos hospitais, e assim receber as informac¢des que
desejam para atuar como acompanhantes de pacientes terminais.

Convém refletir se as informacdes que os acompanhantes consideram
necessarias seriam suficientes para modificar a forma com que estes realizam 0s
cuidados com os pacientes em estado de terminalidade. Pesquisas neste sentido
viriam a contribuir para a criagcdo das redes e programas de apoio, assim como
poderiam fornecer subsidios para a assisténcia aos acompanhantes por parte da
equipe de saude dos hospitais. Pesquisar também, com mais énfase, sobre as
intencdes na realizacdo do cuidado com pacientes terminais, poderia aumentar as
ferramentas de atuacédo daqueles que assistem 0os acompanhantes, uma vez que as
estratégias de aproximacéao e ensino poderiam ser melhor elaboradas pelas equipes
de educacdo em saude.

Houve dificuldades para encontrar literatura sobre acompanhantes de
pacientes terminais hospitalizados e de programas e redes de apoio que assistissem
essa populacdo. A maioria das literaturas referem-se a acompanhantes de idosos e
acompanhamento domiciliar sendo a maior parte producbes das areas de
enfermagem, médica e de saude publica. A dificuldade encontrada aponta para uma
falta de producéo cientifica sobre o tema na area da Psicologia indicando que a
Psicologia pode crescer ndo sé em produc¢des cientificas, mas em atuacdes a nivel

profissional dentro das instituicdes hospitalares.
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APENDICE A - Roteiro de entrevista para coleta de dados

/i

Rd

UNIS UL
Dados de Identificacéo
Sexo:

Idade:
Escolaridade:

Profissdo/ocupacéo:

Grau de parentesco/vinculo:

Diagnostico do paciente:

Tempo de internacdo do paciente:

Tempo de acompanhamento do paciente:

Roteiro de entrevista

1) Vocé possui alguma informacéo sobre a doenca de seu familiar?

2) Em sua opinido, quais as necessidades que o paciente possui neste momento de
hospitalizacéo?

3) Em sua opinido, quais as atividades de cuidado que poderiam ser realizadas
considerando as necessidades do paciente?

4) Para vocé é importante a presenca de um acompanhante neste periodo de
hospitalizagédo? Porque?

5) Em sua opinido, como o0 acompanhante pode contribuir para o bem-estar do
paciente?

6) Quais os cuidados que vocé realiza? Porque?

7) Vocé possui informacdo acerca de como cuidar do paciente? Se ndo, algo o
impossibilitou de obter essas informagbes?

8) De que forma obteve essas informac¢des? Quais foram as fontes?
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9) Qual a sua intencéo na obtencao de informacdes sobre as formas de cuidado que
realiza?

10) Vocé considera importante obter informacfes sobre como cuidar do paciente?
Porque?
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ANEXO A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

/‘ UNIVERSIDADE DO SUL DE SANTA CATARINA
. COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP UNISUL
/ TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E

’ ESCLARECIDO

Declaro que fui informado sobre todos os procedimentos da pesquisa cujo tema é
Conhecimentos de acompanhantes acerca dos cuidados com pacientes terminais
internados em ambiente hospitalar. Tenho conhecimento de que a pesquisa sera
realizada obedecendo as seguintes normas:

a) O tempo de realizacdo da entrevista sera em torno de 30 minutos;

b) A pesquisa sera realizada no Hospital de Caridade. Preferencialmente serdo
utilizadas as salas da Universidade do Sul de Santa Catarina — UNISUL, localizadas
na ala Nossa Senhora do Livramento, para a realizacdo da entrevista. Isso devido a
estas salas serem locais de menor passagem de pacientes e/ou profissionais, o que
pode gerar maior concentracdo do entrevistado e entrevistadora ho momento da
entrevista. Além disso, este local parece ser adequado no que se refere ao siléncio,
iluminacdo, acomodacdes e privacidade para a realizacdo das entrevistas;

c) A entrevista acontecerd no horario em que a pesquisadora estiver no Hospital de
Caridade. A hora exata sera definida pela disponibilidade do entrevistado em realizar
a entrevista, podendo ser agendada pelo mesmo.

d) Os materiais utilizados durante a entrevista serdo um gravador de voz, caneta,
prancheta e uma folha contendo o roteiro da entrevista;

e) A pesquisadora estara vestida de acordo com as normas do Hospital de Caridade,

ou seja, com um jaleco branco, sapatos fechados e com os cabelos presos.

Fui informado que a pesquisa pode causar algum desconforto, porém neste caso
terei direito de parar a entrevista e apenas voltar se for de meu interesse. Declaro
gue sei que posso me retirar do estudo de forma definitiva a qualguer momento.

Tenho conhecimento de que durante a realizacdo deste estudo serei acompanhado

pela pesquisadora.
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Estarei contribuindo para a producdo de conhecimento cientifico sobre os cuidados
com pacientes terminais hospitalizados. Este conhecimento podera ser util para os

profissionais da area da saude que atuam em ambiente hospitalar.

Declaro que fui informado sobre todos os procedimentos da pesquisa, que recebi de
forma clara e objetiva, todas as explicacdes sobre este estudo e que todos os dados
a meu respeito serdo sigilosos, ou seja, ndo serdo divulgados. Eu compreendo que
nessa pesquisa eu serei o objeto do estudo e que poderei ter acesso as informacdes

da pesquisa a qualquer momento.

Nome por extenso:

RG:
Local e data:
Assinatura:
PESSOAS PARA CONTATO:

PESQUISADOR RESPONSAVEL: ACADEMICA RESPONSAVEL:
Mauricio Eugénio Maliska Ana Aparecida Arenhart
NUMERO DO TELEFONE: NUMERO DO TELEFONE:
(48) 9105-8251 (48) 9107-1721
ENDERECO: ENDERECO:
Av. Pedra Branca, n° 25, R: Sebastido Laurentino da Silva
Cidade Universitaria Pedra Branca n° 170, ap:305, Corrego Grande,
Palhoca, CEP: 88137-270 Florian6polis - SC

CEP: 88.037-400




82

ANEXO B — Termo de Consentimento para Gravacdes de Voz

/( UNIVEBSIDAQE DO SUL DE SANTA CATARINA
. COMISSAO DE ETICA EM PESQUISA - CEP UNISUL
) /- CONSENTIMENTO PARA GRAVACOES DE vVOZz*

Eu
permito que o grupo de pesquisadores relacionados abaixo obtenha gravacdo de
voz de minha pessoa para fins de pesquisa cientifica, médica e/ou educacional.

Eu concordo que o material e informacgfes obtidas relacionadas a minha pessoa
possam ser publicados em aulas, congressos, eventos cientificos, palestras ou
periddicos cientificos. Porém, a minha pessoa ndo deve ser identificada, tanto
guanto possivel, por nome ou qualquer outra forma.

As gravacdes de voz ficardo sob a propriedade do grupo de pesquisadores
pertinentes ao estudo e sob sua guarda.

Nome do sujeito da pesquisa:

RG:

Endereco:

Assinatura:

Equipe de pesquisadores:

Instituicdo de Ensino: Universidade do Sul de Santa Catarina — UNISUL Fone: (48)
3321-3000

Professor: Mauricio Eugénio Maliska - Fone: (48) 9105-8251
Académica: Ana Aparecida Arenhart - Fone: (48) 9107-1721
Local e data onde sera realizado o projeto:

Florianopolis,

4 Adaptado de: Hospital de Clinicas de Porto Alegre / UFRGS



