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RESUMO

O cancer e seu tratamento exercem grande influéncia sobre os pacientes e seus familiares. Esse estudo buscou
conhecer a vivéncia e sentimentos do cuidador familiar do paciente oncolégico em cuidados paliativos. Trata-se de
pesquisa descritiva com abordagem qualitativa, na qual participaram seis cuidadores familiares de portadores de
cancer em cuidados paliativos, vinculados ao Sistema de Internacdo Domiciliar de Londrina/Parana. Os dados foram
coletados no periodo de junho a agosto de 2008, por meio da entrevista semi-estruturada gravada. Utilizou-se a
Analise Tematica de Conteldo de Bardin para categorizar os discursos coletados. As categorias evidenciadas foram a
Trajetdria do cuidador frente a doencga terminal e a Percepcao do cuidador acerca da situacdo, com as subcategorias:
Do diagnostico aos cuidados paliativos no domicilio; Cancer como sinénimo de morte e sofrimento; Mudangas no
cotidiano do cuidador; Dependéncia e infantilizacdo do doente; Morte como vontade de Deus e Sentimentos frente ao
sofrimento. Os resultados apontam para a importancia de os profissionais da salide considerarem paciente e cuidador
como unidade de cuidado, pois o cuidador familiar constitui peca fundamental na fase final da doenca e esta sujeito a
sentimentos como medo, angustia e impoténcia diante da proximidade da morte da pessoa a qual direciona os
cuidados.

Descritores: Salude da familia; Oncologia; Assisténcia paliativa; Assisténcia Domiciliar.

ABSTRACT

Cancer and its treatment have a major influence on patients and their relatives. This study aimed to find the
experience and feelings of caregivers’ family members of cancer patients in palliative care. This is a descriptive
research with a qualitative approach, involving six family caregivers of cancer patients in palliative care, attached to
the system home from Londrina/Parana. Data were collected from July to August of 2008, through semi-structured
interview recorded. Using the Analysis Content from Bardin to categorize the speeches collected. The categories
highlighted were the caregiver's trajectory in front of the terminal disease and perceptions of caring about the
situation, with the subcategories: From diagnosis to palliative care at home; as a synonym for Cancer death and
suffering; changes in the daily caregiver, and Dependence patient's childish, the death as will of God and the front
Feelings suffering. The results indicate the importance of the professionals to consider patient and caregiver health as
the unit of care, because the family caregiver is a fundamental key in the final stages of the disease and is subject to
feelings of fear, anguish and helplessness in the face of the proximity the death of the person to whom directs the
care.

Descriptors: Family health; Oncology; Palliative care; Assistance home.

RESUMEN

El cancer y su tratamiento tienen una gran influencia sobre los pacientes y sus familias. El objetivo de este estudio fue
conocer la experiencia y los sentimientos del cuidador familiar de paciente con cancer en cuidados paliativos. Es una
investigacion descriptiva con enfoque cualitativo, en la que participaron seis cuidadores familiares de personas con
cancer en cuidados paliativos, vinculada al Sistema de Atencidon en el Hogar de Londrina/Parana. Los datos fueron
recolectados entre junio a agosto de 2008, a través de entrevista semi-estructurada registrada. He sido utilizado el
analisis del contenido de Bardin para clasificar los discursos recogidos. Las categorias que se destacaron fueron: la
trayectoria del cuidador frente a la enfermedad terminal y la percepcién del cuidador sobre la situacién, con las
subcategorias: Del diagndstico a los cuidados paliativos en el hogar; el cancer como sindnimo de muerte y
sufrimiento; cambios en el cotidiano del cuidador, dependencia y infantilizacién del paciente; muerte como voluntad
de Dios y sentimientos hacia el sufrimiento. Los resultados indican la importancia de los profesionales consideraren el
paciente y el cuidador como una unidad de atencion, pues el cuidador familiar es un actor clave en las ultimas etapas
de la enfermedad y esta sujeto a sentimientos de temor, angustia y desamparo en la cara de la proximidad de la
muerte de la persona que dirige la atencién.

Descriptores: Salud de la familia; Oncologia Médica; Atencién Paliativa; Atencién Domiciliaria de Salud.
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INTRODUGAO

Com o envelhecimento da populagado, o perfil de
morbidade mudou assim como os cuidados de saude
as suas necessidades. O aumento da demanda nos
hospitais e a necessidade de implantar uma forma de
atendimento a pacientes crénicos que fornecesse
cuidados complexos aliados a melhor qualidade de
vida impulsionou o surgimento da internacao
domiciliar, o Home Health Care.

Esse novo modelo assistencial visa a diminuicdo
do tempo de internacdao hospitalar e oferece novos
espagos e novas formas de organizagdo das
tecnologias. Assim, o Home Care no sistema privado
e a Internacdo Domiciliar no sistema publico sdo
espagos que surgem, estrategicamente, para
diminuicdo dos custos de internagdes hospitalares,
aumento da humanizacao da atengao, preservagao
da privacidade do cliente, diminuicdo de riscos e
incremento do campo de trabalho de profissionais da
saude, especialmente da enfermagem®),

A Portaria n® 2.529 de 19 de outubro de 2006(?
que institui a internagdo domiciliar no ambito do SUS
a define como sendo “O conjunto de atividades
prestadas no domicilio a pessoas clinicamente
estaveis que exijam intensidade de cuidados acima
das modalidades ambulatoriais, mas que possam ser
mantidas em casa, por equipe exclusiva para este
fim”. A legitimacdo do referido modelo assistencial
torna-se relevante frente a estimativa de que nos
proximos anos cerca de um milhdo de pessoas na
America Latina e Caribe necessitardao de cuidados
paliativos, sendo a maioria delas acometidas por
doencas oncoldgicas®®. Através dos cuidados
paliativos no domicilio, com o auxilio da equipe de
salde, a decisdo do paciente pode ser preservada.

Ressalta-se, ainda, que a permanéncia no
domicilio permite ao paciente terminal manter por
mais tempo sua funcionalidade e o controle sobre si
mesmo além de proporcionar a continuidade de suas
relaces familiares e sociais(®.

A internacdo no domicilio, em se tratando do
sistema publico, tem como um dos critérios para
inclusdo do paciente neste modelo de assisténcia a
salde, a presenca de um cuidador, seja ele familiar
ou ndo, O cuidador pode ser desde um parente,
que assume o papel a partir de relacbes familiares,
até um profissional especialmente treinado para tal
fim. As fungBes do cuidador domiciliar dizem
respeito, principalmente, a ajuda nos habitos de vida
diaria, no uso da medicagdo, na higiene pessoal e nos
passeios, entre outros(4,

O oferecimento de uma assisténcia holistica aos
cuidadores familiares, por meio de uma equipe
multidisciplinar, consiste em uma fungao essencial
dos cuidados paliativos(®,

De acordo com a Organizacao Mundial da Saude
- OMS, os cuidados paliativos sdo direcionados a
pacientes, e seus familiares, que enfrentam uma

doenca ameacadora a vida/doenca terminal, visando
o estabelecimento do cuidado que ndo acelere a
chegada da morte, nem a prolongue com meios
desproporcionais. Os cuidados paliativos devem
proporcionar o alivio da dor e de outros sintomas;
oferecer apoio espiritual e psicolégico; fornecer uma
rede de apoio para que o paciente possa ter uma vida
ativa até que a morte sobrevenha e, também, dar
apoio a familia para que ela possa enfrentar a doenca
e o periodo de luto.

A literatura revela que os cuidadores familiares
parecem lidar melhor com o luto apds a morte de um
ente querido se apoio suficiente é fornecido em casa
durante o estagio paliativo da doenca(®). Entretanto,
os resultados de estudo atual sugerem alta
prevaléncia de depressdo em cuidadores conjuges de
pacientes com cancer avancado e destaca o
importante papel das varidveis relacionais na
previsdo de tais sintomas. Quase 40% dos cOnjuges
relataram sintomas depressivos significativos, sendo
esta uma prevaléncia quase duas vezes superior a de
seus parceiros doentes(?),

A esse respeito, estudo brasileiro evidenciou que
o doente terminal passa a ser o foco de atengdo e o
cuidador familiar apresenta mais fatores de risco para
0 cansaco e o estresse diante da morte e da falta de
apoio emocional e pratico para o cuidado
domiciliar(®,

Todos o0s aspectos descritos apontam para a
necessidade de os profissionais da salude efetivarem
a familia como parceira e alvo no cuidado do paciente
e inclui-la como sujeito de pesquisa, favorecendo
assim, a compreensao do paciente em sua
singularidade.

A familia constitui um dos nulcleos centrais na
formagao de crengas, valores, conhecimentos do
individuo e, em geral, quando um individuo adoece
toda a familia sofre e sente as conseqliéncias do
momento vivenciado(®-10),

Partindo da premissa de que o cuidador também
sofre com o adoecer e com a proximidade da morte
de seu familiar, vém a tona questdes a respeito da
vivéncia do cuidador familiar durante o cuidado com
0 paciente fora de possibilidades de cura: O cuidador
se sente preparado para cuidar do paciente em casa?
O que mudou na sua vida apos assumir os cuidados
com o paciente? Como o cuidador enxerga a
ocorréncia da morte no domicilio?

Tendo em vista o contexto descrito e o fato de
que incluir a familia no processo saude/doenga é um
dos grandes desafios impostos a enfermagem, este
estudo teve como objetivo conhecer a vivéncia e os
sentimentos do cuidador familiar do paciente
oncologico em cuidados paliativos, admitido no
Sistema de Internagdo Domiciliar de Londrina-PR.
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METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal, descritivo,
com abordagem qualitativa, realizado no domicilio de
usuarios vinculados ao Sistema de Internacdo
Domiciliar (SID)/ Cuidados Paliativos, localizado no
municipio de Londrina, no estado do Parana.

O SID esta vinculado a Autarquia Municipal de
Londrina, que atende pacientes oriundos dos
hospitais e unidades basicas de salde e é referéncia
nacional no que diz respeito ao Programa de
Internacdo Domiciliar e, também, em Cuidados
Paliativos. Os pacientes e familiares sdao atendidos
por uma equipe interdisciplinar conforme suas
necessidades, buscando prepara-los para o cuidado e
a morte do doente no domicilio.

O estudo foi realizado com seis cuidadores
familiares de pacientes portadores de cancer em fase
avancada durante o tratamento paliativo. Os critérios
de inclusdo no estudo foram: ter idade igual ou
superior a 18 anos, ser identificado como “cuidador
informal”, ou seja, prestador de cuidados nao
técnicos e ndo remunerados ao usudrio, ser um
familiar capaz de se comunicar verbalmente e
concordar em participar do estudo.

Inicialmente foram analisados os prontuarios e
realizadas discussGes com a equipe de salude para
definir o grupo de pacientes que se enquadravam nos
critérios de inclusdo deste estudo. Na ocasido da
coleta dos dados, a equipe realizava atendimento a
onze pacientes, sendo que apenas sete cuidadores se
enquadravam nos critérios de inclusdo. Uma das
entrevistas ndo pOde ser realizada devido ao ébito da
paciente no dia anterior ao agendado para a
entrevista chegando-se, assim, ao numero de seis
participantes.

Os dados foram coletados no periodo de junho a
agosto de 2008. O estudo foi analisado e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual de Londrina (UEL), com numero de
protocolo: 070/08, sendo observadas as orientagoes
da Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saulde,
que trata das Diretrizes e Normas Regulamentadoras
de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos.

Para coleta dos dados foi empregada a técnica
de entrevista semi-estruturada gravada, guiada por
um roteiro elaborado pelas autoras do estudo. O
referido roteiro foi dividido em trés partes: Parte A -
dados de caracterizagdao do cuidador (sexo, idade,
estado civil, religido, ocupacdo, vinculo com o
usuario, entre outros); Parte B - relato livre de sua
historia de cuidado com o usuario; Parte C - temas
mais especificos de interesse da pesquisa (mudangas
na vida apos ter se tornado cuidador, mudancas na
rotina, sentimentos, entre outros).

As entrevistas foram gravadas apds a assinatura
do termo de consentimento pds-esclarecido,
conforme normas da resolugdo 196/96, do Conselho
Nacional de Saude. A participacdo dos sujeitos do

estudo foi voluntédria e o anonimato foi-lhes
assegurado através da enumeracdo das entrevistas.

A anadlise das entrevistas foi realizada de acordo
com a técnica de anadlise de conteudo, do tipo
tematica, proposta por Bardin() que envolve a pré-
andlise do conteldo das entrevistas transcritas,
exploragdo do material ou codificagdo, tratamento
dos resultados, inferéncia e interpretagdo. Tal
referencial aborda uma descoberta de nucleos de
sentidos evidenciados a partir dos temas que
compdem uma comunicagao, cuja presenga ou
freqUéncia apresentam significado para o objetivo
analitico do estudo.

Desse modo, depois do material organizado, lido
e relido, foram identificadas as unidades tematicas
que emergiram dos depoimentos dos sujeitos. A
seguir, essas unidades foram agrupadas por
convergéncia de significados, classificadas e
agregadas em categorias que determinaram a
especificagdo dos temas e os mesmos foram
analisados com subsidio da literatura sobre o objeto
de estudo com o intuito de atingir as propostas da
investigacao.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram deste estudo, seis familiares
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, com
idade variando entre 26 e 67 anos, sendo trés
esposas, duas filhas e uma sobrinha. Havia apenas
um cuidador do sexo masculino que se encaixava nos
critérios do estudo, porém, no dia anterior ao
agendado para a entrevista ocorreu a morte da
paciente, sendo seu cuidador excluido da pesquisa.
Na ocasido do estudo, as cuidadoras estavam
exercendo os cuidados, em média, ha cinco meses
desde a admissao pela equipe de cuidados paliativos.

A maioria das cuidadoras era casada e residia
com o paciente. Apenas uma entrevistada nao
possuia filhos e uma havia completado o ensino
médio. Com relacdo as religides, houve predominio
da catélica (trés), seguida pela espirita (duas) e
evangélica (uma). A renda familiar variou entre
380,00 e 1.080,00 reais e duas a cinco pessoas
dependiam da mesma.

Apenas duas cuidadoras referiram ndo praticar
atividades de lazer e em metade dos casos havia
escala de revezamento nos cuidados com os
pacientes.

Por meio dos dados obtidos neste estudo, foi
possivel analisar a trajetdria do cuidador do paciente
portador de cancer fora de possibilidade de cura, e
refletir sobre seus sentimentos, desde o momento do
diagnostico até os cuidados paliativos no domicilio.

A andlise dos depoimentos das cuidadoras
permitiu identificar duas categorias. A primeira é a
Trajetéria do cuidador frente a doencga terminal com
as subcategorias: A. Do diagndstico aos cuidados
paliativos no domicilio; B. Cancer como sinénimo de
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morte e sofrimento e C. Mudangas no cotidiano do
cuidador. A segunda categoria é a Percepgdo do
cuidador acerca da situagdo, com as subcategorias:
D. Dependéncia e infantilizagdo do doente; E. Morte
como vontade de Deus e F. Sentimentos frente ao
sofrimento.

Algumas falas foram incluidas na analise dos
resultados a fim de proporcionar ao leitor melhor
entendimento e garantir que este possa tirar das
falas suas proprias interpretacées.

Trajetéria do cuidador frente a doenga terminal

A - Do diagnéstico aos cuidados paliativos no
domicilio

Por meio dos relatos dos cuidadores, tornou-se
possivel observar o comprometimento destes com o
paciente e o seu acompanhamento em todos os
momentos da doenga, desde o diagndstico até os
cuidados no domicilio.

Ha significativos estudos sobre o comportamento
e as necessidades do cuidador no periodo de
adoecimento do paciente com céancer, desde o
diagndstico, passando pelo tratamento inicial,
recidivas da doenca, sucessivas internagdes, até o
encaminhamento para os cuidados paliativos, periodo
esse chamado na literatura de “a jornada do céncer”.
Parte desses estudos reforca a importancia de estes
cuidadores serem percebidos pela equipe de saude
no periodo precoce desta “jornada”, com o
planejamento de intervengdes de orientagdo, suporte
e apoio(12),

O cuidador manifesta o desejo de manter o
paciente sob seus cuidados, porém, para que isto se
torne possivel, ha a necessidade de aprendizado
sobre o cuidado e como lidar com o sofrimento do
outro(*®, A esse respeito, estudos realizados em
paises europeus e asiaticos revelaram que a maioria
dos médicos relatam ter conhecimento insuficiente ou
até mesmo indisposicdo para proporcionar cuidados
paliativos a pacientes no domicilio bem como para
orientar os familiares sobre a realizagdao dos
cuidados(13-14),

A busca pelo diagndstico e a necessidade de
informagdes a respeito dos cuidados foram, também,
identificados nos discursos como mostram as falas a
seguir:

al eu acompanhei ele o tempo todo, fiquei no
hospital o tempo todo, entdo quer dizer, eu me
internei junto com ele. (S1- cuidadora do esposo)
A gente vivia assim, leva no médico, traz pra casa...
vai pro médico, traz pra casa. Eu fui no posto de
saude, pedi pra enfermeira vim.. me ensinar o que é
que eu tinha de fazer né. (S2- cuidadora do pai).
...ndo tinha como operar, ai eu fui atras né... pra ver
que... qual era o melhor jeito de cuidar dela. (S4-
cuidadora da mée)

Observa-se que o cuidador constitui figura ativa
no processo de doenga e participa em todos os
aspectos, acompanhando o paciente “o tempo todo”
e buscando alternativas para melhor cuidar.

Sabe-se que diante de uma enfermidade grave,
a familia funciona como uma unidade que se comove
em relacdo ao tipo de padecimento do membro
afetado(19), A busca de recursos e informagGes para a
viabilizacdo da realizacdo dos cuidados demonstra a
inseguranca e a necessidade de esclarecimento deste
familiar que antes era apenas um membro da familia
e, apos o diagndstico da doenca, passa a ser o
responsavel pela manutencdao do estado do paciente.
Desse modo, quando exerce a funcdo de cuidador o
familiar sente uma experiéncia implicita de ser
“profissional” em vez de parente amoroso(®), Este
fato nos leva a refletir sobre a importdncia da
orientacdo aos familiares por parte da equipe de
salde em relacdo a continuidade dos cuidados no
domicilio.

B - Cancer como sinénimo de morte e
sofrimento

Diante da enfermidade e da dificuldade de se
estabelecer um diagndstico no inicio da doenca, o
cuidador passa a levantar hipoteses a respeito da
origem dos sintomas. Isso acaba gerando angustia e
sofrimento, principalmente quando o diagndstico é
finalmente firmado e a doenca é vista pela familia
como algo fatal. Se o diagndstico foi realizado
tardiamente ou se a doengca ndo respondeu ao
tratamento, confirma-se para a familia a
incurabilidade da doenga e ela depara-se com uma
situacdo que foge do seu controle, pois a partir de
entdo, a opgdo é ficar “so6 esperando” que morte
ocorra. A esse respeito estudo revelou que a
ansiedade em relagao ao futuro do paciente foi o
problema mais citado por cuidadores de pacientes
com cancer(13),

Observa-se, ainda, nos depoimentos dos
cuidadores, que embora o cancer seja uma doenca
muito discutida nos Ultimos tempos e existam
diversos estudos sobre a sua evolugdo e tratamento,
ainda ha o medo de se falar a seu respeito. Verifica-
se tal medo, quando nos relatos, os cuidadores nao
mencionam a palavra cancer abertamente, se
referindo a mesma como uma “doenga ruim” ou “sem
solugdo”, como é possivel identificar nas falas a
seguir:

E dificil vocé lidar com uma situacdo dessa, saber que
ta sé... esperando (a morte do paciente). (S3-
cuidadora do tio).

Entdo eu fiquei, quer dizer, encontrando solugbes
para os possiveis problemas que ele podia ter, e esse
eu sabia que ndo tinha solugdo. (S1-cuidadora do
esposo).
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eu t6 bem consciente porque... ele fica ai, fica
sofrendo também né... é muito dificil pra mim. (S2-
cuidadora do pai).

Sabe-se que o diagndstico do cancer ou a
simples possibilidade de sua confirmagdo, que passa
a ser sentida como a morte ameacada, rompe o
equilibrio familiar. E tdo arraigada a associacdo de
morte ao diagndstico de cancer que, mesmo
continuando a viver, permanece a marca da morte
antecipada nas pessoas que convivem com essa
situagdo, como observado nos depoimentos dos
cuidadores deste estudo.

C - Mudancas no cotidiano do cuidador

Os cuidados direcionados a pacientes com
cancer em estado avancado demandam demasiado
tempo de dedicacao do cuidador e isto faz com que
ele abandone grande parte de suas atividades
cotidianas, tendo que se adaptar a uma nova rotina
que inclui as exigéncias e demandas do tratamento.
Nesse contexto o cuidador percebe-se “deixando sua
vida de lado” como revelam seus depoimentos:

entdo todo mundo vai cuidar dele, cuida... pra
mim descansar, mas ndo é a mesma coisa... as vezes
eu saio um pouco dai ja liga mandando eu voltar...
entdo é um pouco complicado porque vocé acaba
deixando sua vida de lado pra cuidar dele. (S3-
cuidadora do tio)

. entdo eu ia na hidrogindstica, ndo posso ir mais,
porque eu tenho horario pra seguir com ela. E
alimentacdo de 3 em 3 horas... é medicamento...
entdo eu tenho que... parou. Eu fazia artesanato,
cortou também. (S4- cuidadora da mae)

Diante da necessidade do cuidado domiciliar,
alguns ajustes podem ser necessarios na rotina da
casa, como, por exemplo, nos horarios de refeicoes,
de lavagem de roupas, de limpeza da casa, de
compras, ja que as tarefas que o individuo ndo pode
cumprir em decorréncia da doenca sao atribuidas a
outros. Desse modo, a sobrecarga do cuidado
restringe atividades, traz preocupagdes, inseguranca
e isolamento, e coloca o cuidador diante da morte e
da falta de apoio emocional e pratico. Esses fatores
tém potencial para aumentar o risco de cansaco e
Stress(16),

Estudo revela que os cuidadores relatam efeitos
negativos nas relagdes sociais e familiares, na sua
participagdo no trabalho e atividades de lazer e uma
gama de reacbes emocionais a sua situacdo de
prestador de cuidados(”). A literatura aponta que a
realizacdo de cuidados paliativos no domicilio pode,
ainda, ser exigente e desgastante o suficiente para
afetar a salde mental do familiar e limitar sua
capacidade de continuar a ser um cuidador(18),

Nesse contexto a familia desempenha papel
ambivalente, por vezes protetora do doente, por
vezes “doente” com a enfermidade que surgiu em
seu seio familiar e que aflige de forma grave um de

seus membros{19, Tal aspecto reflete a importancia e
a necessidade de os familiares cuidadores receberem
adequado suporte psicolégico e emocional para que
se sintam preparados nesse processo.

D. Dependéncia e infantilizacao do doente

Na presenca de uma doenga degenerativa o
paciente, ao longo do tempo, passa a perder muitas
de suas fungdes anteriores, tanto na esfera
emocional e fisica como nos papéis sociais. Por
depender de outros “pra tudo”, passa a ser visto pela
familia como um individuo infantil, sendo tratado,
muitas vezes, como uma crianca. Este fato pode
estar relacionado ao sentimento de pena ou
simplesmente a tentativa de demonstrar afeto e
compaixao pelo paciente.

Posso falar com certeza, eu ndo tenho sentimento de
mulher, eu tenho sentimento de mée. Eu sinto como
se eu estivesse com um bebé completamente
dependente. (S1- cuidadora do marido)

Normal, como se fosse um bebé. Meu pai depende da
gente pra tudo. Pra comer, né... pra tomar banho,
trocar fralda. (S2- cuidadora do pai)

. € horario da alimentacdo, é hordrio de remédio...
tem que trocar... ela ficou um bebezinho né, entéo...
vocé tem que cuidar. (S4- cuidadora da mée)

Observa-se, nestes casos, que a infantilizacao
estd relacionada a dependéncia do paciente. O
cuidador passa a prestar cuidados semelhantes aos
que seriam direcionados a uma crianca, como banho,
troca de fraldas, higiene oral e alimentacdao. O
paciente torna-se completamente dependente do
cuidador, tendo sua imagem distorcida pelo mesmo.
N3o assume mais o papel que possuia anteriormente,
como marido, esposa, pai ou mae.

Devido a esta imagem de fragilidade atribuida ao
paciente, muitas vezes o cuidador tem medo de
aumentar seu sofrimento com a noticia do
diagnostico/prognédstico e opta por ndo informa-lo a
esse respeito, dando falsas esperangas e encontrando
meios de convencé-lo de que se trata de algo
passageiro.

entdo a gente ndo falou nada, ele fala pra mim
que ele ndo sabe o que aconteceu, que ele parou de
andar de repente... e a gente ta sempre falando pra
ele que ele vai melhorar né... (S2- cuidadora do pai)

eu conversei com o médico e pedi pra ele ndo
contar. (S1- cuidadora do marido)

A literatura evidencia que muitos médicos ainda
demonstram receio em falar com o paciente sobre a
proximidade da sua morte. Tal fato pode ser
determinado por diversos fatores, incluindo a
realidade de vivermos em uma sociedade que nega a
morte e a imprecisdo de progndsticos médicos. E,
ainda, dramatico e desagradavel para o médico
prever a morte iminente do paciente ja que isso o
obriga a admitir que a medicina, como instituicdo, e
ele, individualmente, falharam, gerando neste
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profissional apreensdo quanto a reacao do paciente
diante do progndstico(19),

E comum encontrarmos situacdes nas quais
médico e familiar pactuam por omitir o diagndstico ao
paciente, mantendo-o isolado, criando uma situagao
de super-protecdo que nao condiz com o modelo de
cuidados paliativos. Tal atitude pode trazer muitos
prejuizos para o paciente e o proprio familiar, que
nutre o paciente de falsas esperancgas. Sabe-se que a
informagdo do diagndstico consolida os direitos e os
deveres que devem existir na relagdo médico-
paciente, que promove seguranca € garante ao
paciente o direito de exercer sua autonomia de modo
consciente(”),

H&, ainda, casos em que além de médico e
familia omitirem o diagnostico, o préprio paciente
também n&o fala sobre o assunto, mesmo sabendo
ser portador da doenga e isso gera uma espécie de
pacto entre eles, conhecido como conspiracao do
siléncio. Tal pacto de siléncio leva a uma situacgdo de
simetria entre médico e familia (cuidador) e
assimetria entre estes e o proprio paciente isolando-o
cada vez mais através de praticas paternalistas(20),

A familia ndo deve esquecer que apesar de
fragilizado o paciente continua, muitas vezes,
consciente e ciente de que possui uma doenca grave,
mesmo quando o diagndstico ndo lhe é informado,
podendo perceber o sentimento de pena implicito nas
atitudes dos familiares durante os cuidados.

E. Morte como vontade de Deus

As familias requerem mais ajuda para aceitar a
iminéncia da morte que o proprio paciente, e sua
depressdo, ira e culpa, tendem a ser mais severas e
de maior duracao(®. Assim, a fé em Deus aparece
como sendo um dos pilares de fortalecimento e
seguranca no enfrentamento da situacdo. Tal forma
de enfrentamento revela-se em depoimentos que
exprimem a crenga na cura pela fé e na morte como
sendo vontade de Deus. Para alguns familiares, a
morte é encarada como um alivio, pois representa o
término do sofrimento do paciente.

E o que Deus preparou pra ele... entdo a gente
aceitou, ta cuidando até na hora que for preciso. (S2-
cuidadora do pai)

Eu me apego em Deus, porque pra Deus nada é
impossivel. Confio em Deus, me apego em Deus,
procuro ndo pensar em morte. (S5 - cuidadora do
marido)

Se ele for embora, quer dizer que ele descansou e o
que ele tinha de fazer ele fez, né. (52- cuidadora
do pai)

A fé em Deus é um sentimento arraigado na
nossa cultura e como se evidencia nos depoimentos
dos participantes deste estudo, é tdo necessaria
quanto outras estratégias de enfrentamento. A
necessidade de obter forgas externas, como o apego
a religiosidade, para superar a situacdo de angustia e

sofrimento permite ao cuidador sentir-se acolhido
pela protecao de um ser superior que o acompanha e
o auxilia a enfrentar os obstaculos(®). Ainda, o medo
do desconhecido faz com que muitas pessoas pensem
no sofrimento e na morte como algo que faz parte do
destino.

Destaca-se que além do apego a religiosidade, o
cuidador deve contar com uma equipe de saude que
seja referéncia durante todo o processo de cuidado.
Faz-se, assim, importante nos cuidados paliativos
que os profissionais orientem e auxiliem pacientes e
cuidadores, para que consigam realizar as mudangas
necessarias, sentindo-se apoiados, acolhidos e
cuidados, no seu mais amplo sentido. Tal realidade é
vivenciada pela equipe de cuidados paliativos do
municipio de Londrina, que investe nesse preparo do
paciente e familiar desde a admissdo do paciente até
o momento de sua morte. Os familiares sao
orientados sobre os cuidados e sobre a gravidade da
doenga, sendo oferecida abertura para sanar duvidas
e expressar angustias. Para o alcance de tal objetivo
€ adotada como estratégia pelo referido servigo a
realizacdo de reunides mensais com a presenca de
cuidadores e profissionais de saude.

Tal intervengdo traz como vantagens o
compartilhamento de informacdes e preocupacoes,
esclarecendo os objetivos do cuidado, a possibilidade
de discussdo do diagndstico, tratamento e
progndstico bem como do desenvolvimento de um
plano de cuidados para o paciente e cuidadores
familiares(2), As reunides de familia constituem,
assim, espaco propicio para a troca de experiéncias
entre os cuidadores por serem constituidas por
pessoas com limitagdes, angustias, aspiracdes e
expectativas semelhantes, aspecto este que pode
gerar reflexos positivos na qualidade dos cuidados
prestados aos pacientes.

F. Sentimentos frente ao sofrimento

O cuidado diario/continuo faz com que haja uma
relacdo muito préxima entre cuidador e paciente e
gquando se trata de um familiar, o vinculo torna-se
maior e a relagdo de compaixdo e solidariedade faz
com que o cuidador esteja sujeito a um misto de
sentimentos diante da situagdo. Destaca-se, nos
depoimentos dos familiares deste estudo, o
sentimento de medo e a impoténcia diante da
doenga, especialmente quando se percebem nao
podendo “fazer nada” para mudar a condicdao do
paciente ou aliviar sua dor fisica.

. entdo a gente se sente triste, é uma sensacdo de
impoténcia mesmo vocé saber que ndo pode fazer
nada, ndo tem como mudar nada. (S3-sobrinha do
paciente)

0 que eu tenho passado é muito assim.. muita
ansiedade, muito nervosismo... é... muito medo. (S4-
filha da paciente)

Rev. Eletr. Enf. [Internet]. 2009;11(4):858-65. Available from: http://www.fen.ufg.br/revista/vli1/n4/viind4all.htm.

[863]



http://www.fen.ufg.br/revista/v11/n4/v11n4a11.htm

Inocenti A, Rodrigues IG, Miasso Al. Vivéncias e sentimentos do cuidador familiar do paciente oncoldégico em cuidados paliativos.

eu vejo tudo assim, com muita serenidade. A
Unica coisa que mexe muito comigo, é quando ele
tem muita dor, a sensacdo de impoténcia. (S1-
esposa do paciente)

A “sensagdo de impoténcia” do cuidador na
presenca da dor vivenciada pelo paciente pode ser
constatada em estudo que revelou que a maioria dos
pacientes oncoldgicos dos paises da América Latina
morre sem a analgesia adequada e os cuidados que o
cancer em estagio avangado requer. Os cuidados
paliativos tém como objetivo que o paciente seja
assistido de modo que haja o controle da dor e dos
demais sintomas a fim de garantir melhor qualidade
de vida, através da satisfacdo de suas
necessidades®),

Destaca-se que a convivéncia com a pessoa
portadora de cancer expGe a familia aos mesmos
conflitos e sentimentos do doente, tais como o
sofrimento psicoldgico, o medo do sofrimento fisico, o
medo da cirurgia e da morte, o desespero e a
impoténcia diante da situacdo(1?), aspectos estes
também evidenciados nesse estudo.

Ainda, quando a doenga encontra-se em um
estagio no qual os sintomas passam a se acentuar e
a proximidade da morte aumenta, muitos familiares
podem se sentir inseguros e até mesmo com medo
de estarem sozinhos com o paciente no momento da
morte.

. s vezes eu to dormindo e ele fica quieto assim,
ndo se mexe sabe... e eu sei que ele ta acordado
mas ele ndo se mexe... ai eu ponho a méo no rosto
dele vé se ta quente, porque pra mim que eu vou
pegar ele gelado, fico com medo. (S6-esposa do
paciente)

. ai eu fico com tanto medo de chegar ali e ela ndo
estar respirando. Entdo eu fico olhando... fico
perguntando pra ela se ta tudo bem, toda hora. (54-
filha da paciente)

...hdo sei, eu acho que eu tenho medo de ele estar
sozinho comigo e acontecer [a morte do paciente].
(S6-esposa do paciente)

Morrer em casa, ainda que desejado por muitos
pacientes, ndo costuma ser a regra. Em diferentes
culturas e mesmo em paises com uma boa rede de
ofertas em cuidados paliativos os familiares, muitas
vezes, preferem na fase de cuidados terminais levar
o paciente para o hospital(®. Isto ocorre, porque na
fase terminal ha um aumento do estresse do
cuidador devido a maior intensidade dos sintomas
manifestados, o que gera uma ansiedade em relagao
a piora do seu estado de saude e morte iminente.
Embora possa parecer natural a presengca de
ansiedade e depressdao no contexto dos cuidados
paliativos, é importante que os profissionais de salude
saibam que estas complicagbes sdo trataveis e, para
tanto, precisam estar capacitados para identifica-las
e intervir de modo adequado.

CONSIDERAGOES FINAIS

Esse estudo permitiu uma insergdo no ambiente
familiar do portador de cancer fora de possibilidades
de cura possibilitando, assim, a compreensdao das
vivéncias do cuidador familiar informal durante o
processo de cuidado.

O cancer é uma doenga que causa extremo
desgaste e degeneracao do paciente, fazendo com
que ele ndao consiga, ao longo do tempo,
desempenhar funcGes basicas. Nesse contexto,
verificou-se que as cuidadoras deste estudo, ao
conviver com o paciente em cuidados paliativos, tém
seu cotidiano alterado pelas demandas do mesmo e,
frente ao seu estado de dependéncia, associa a sua
imagem a de uma crianca, estabelecendo um
processo de infantilizagdo do paciente.

Observou-se, ainda, que as referidas cuidadoras
sofrem com as manifestacdes da doenca e estdo
sujeitas a sentimentos como: impoténcia diante da
situacdo do paciente, anguUstia quando iniciam os
sintomas e medo da morte no domicilio. Apesar do
preparo oferecido pelos profissionais da Equipe de
Cuidados Paliativos a respeito da ocorréncia da morte
no domicilio, com a intensificagdo dos sintomas, os
familiares relataram sentir impoténcia e medo de
estarem sozinhos com o doente no momento da
morte. Nesse contexto, a fé em Deus constitui uma
estratégia adotada pelos cuidadores para
enfrentamento do processo vivenciado.

Ressalta-se que existem muitos cuidadores, em
diversas regides do pais, que ndo podem contar com
uma Equipe de Cuidados Paliativos, exercendo
cuidados a pacientes terminais sem nenhuma espécie
de orientagao.

Para que mais familias na mesma situagdo
possam receber este apoio, torna-se necessario a
formacdo de maior nimero de equipes especializadas
em oferecer atendimento em cuidados paliativos. A
urgéncia pela expansao de tal modalidade de servico
€ justificada pelo fato de o cuidador sentir-se, muitas
vezes, despreparado para lidar com uma doenca
terminal, necessitando tanto de apoio em relacao a
pratica dos cuidados como de um suporte emocional.
Especialmente quando o cuidador trata-se de um
familiar, existem muitos sentimentos permeando a
pratica dos cuidados direcionados ao paciente,
gerando inseguranga e medo.

Sabe-se, ainda, que frente ao diagndstico de
uma doenca da qual ja se esgotaram todas as
possibilidades terapéuticas é muito importante
compreender como o cuidador percebe esta situagao,
considerando que ele fica durante todo o tempo ao
lado do paciente. E necessario que seja oferecido
apoio e orientagdes adequados acerca da doenca e de
como agir diante das mudangas geradas por ela.

Além da orientacdo e da escuta outras
estratégias podem ser adotadas pela equipe. O
rodiziamento dos cuidadores, quando possivel, pode
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constituir importante estratégia para evitar o
desgaste fisico e emocional do cuidador principal, ja
que todos os cuidados acabam ficando a cargo deste.
E importante, também, a formagdo de grupos de
cuidadores, onde torna-se possivel a troca de
experiéncias e a obtencdo de conhecimento através
de relatos de fatos ocorridos durante os cuidados
proporcionando, assim, compartilhamento de
conhecimentos que podem ajudar no seu
desempenho e contribuir para melhora do estado
emocional do cuidador. Para tal, faz-se necessario
considerar a disposicdo da equipe e do cuidador,
podendo as reunides ser realizadas mensalmente,
como pdde ser observado no Sistema de Internagao
Domiciliar de Londrina.

E fato que o cuidador constitui um aliado
essencial no processo de cuidado no domicilio sendo
considerado como unidade de cuidado junto com o
paciente pela equipe de Cuidados Paliativos. Desse
modo, o enfermeiro deve inteirar-se das vivéncias
ndo sé do paciente, mas, também, do cuidador e
compreender os problemas enfrentados por ele, de
modo que possa elaborar intervencdes num contexto
sistémico, valorizando todas as instancias: fisicas,
emocionais, sociais, culturais, espirituais e éticas.
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