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RESUMO

O presente estudo tem como objetivo avaliar a extensédo da atencéo destinada
ao cuidador familiar de um paciente portador de cancer inserido em tratamento
paliativo, a fim de apontar se a atencdo oferecida pode influenciar a qualidade
de vida do cuidador. Foi realizado um estudo de caso com uma cuidadora
familiar, a qual cuida da mae, portadora de cancer na mama. Os cuidados
paliativos visam a amenizar o sofrimento e oferecer qualidade de vida aos
pacientes e familiares adoecidos de modo grave e sem perspectiva de cura.
Pesquisas em geral mostram que o cuidador familiar, durante o periodo
paliativo, pode ser sobrecarregado nos aspectos fisico, mental, emocional,
social, espiritual e financeiro. Foi escolhido o tratamento do céancer, pois se
sabe que o estigma social da doenca € gerador de risco ao paciente e a seus
familiares. O estudo é analisado de maneira qualitativa. A extenséo do cuidado
ao cuidador, a qualidade de vida, a historia do sujeito e o processo de
adoecimento sao investigados por meio de entrevista semiestruturada. O
contetido da entrevista é analisado a partir da literatura bibliogréafica levantada

sobre cuidados paliativos, qualidade de vida e cancer.

PALAVRAS-CHAVE: CUIDADOS  PALIATIVOS, CUIDADOR FAMILIAR,
QUALIDADE DE VIDA, PSICOLOGIA HOSPITALAR, CANCER
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INTRODUCAO

O interesse por estudar a qualidade de vida do cuidador familiar surgiu por
meio de uma pesquisa de iniciacdo cientifica que analisa 0os possiveis fatores
de risco e protecdo ao luto complicado, retratados no passado e presente de
uma experiéncia. O que se observa na pesquisa séo cuidadores familiares que,
ao longo do cuidado, véo deixando de lado atividades que Ihes d&o prazer,
projetos ligados ao trabalho e ao estudo, cuidados consigo e com outros
membros da familia, para priorizar os cuidados com o familiar, seja por
necessidade ou escolha possibilitando maiores condi¢gdes de realizar o cuidado
ao paciente. Por isto, este processo se torna muito intenso emocionalmente e
fisicamente, causando grande sobrecarga.

Cuidar de um familiar o qual se encontra em situacdo de extrema
vulnerabilidade, com a vida ameacada, possibilita o acesso a beneficios e
prejuizos para aquele que assume o papel de cuidador. Deve-se ressaltar que
este periodo entra como parte importante na vida do sujeito, podendo
influenciar significativamente a subjetividade e o modo de viver do cuidador
familiar, pois, para atender a demanda do ente, precisa adaptar-se a rotina dele
e abdicar aspectos da sua prépria vida em detrimento do outro.

Os cuidados paliativos visam oferecer melhor qualidade de vida aos
pacientes e familiares diante de doencas graves, progressivas e sem
perspectiva de cura ameacadoras da continuidade da vida. As equipes cada
vez mais reconhecem a importancia de estender o cuidado aos familiares
envolvidos no tratamento. Além da importadncia de se levar em conta 0s
aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais durante o tratamento.

A grande maioria das familias, segundo Gouveia-Paulino e Franco
(2008), elege um cuidador principal, ou seja, um dos familiares fica responsavel
pela maior parte dos cuidados proximos, oferecidos diariamente. O que levanta
a necessidade de olharmos para este cuidador e reconhecer que ele precisa
ser cuidado.

Este estudo avalia como, nos cuidados paliativos, a extenséo do cuidado
ao familiar é realizada e se influencia a qualidade de vida do cuidador, partindo
do pressuposto que a pessoa mais indicada para avaliar a qualidade de vida do

cuidador é ele mesmo. A qualidade de vida é um conceito subjetivo e Unico



para cada individuo, visto que cada um apresenta percepcdes singulares
acerca da vida.

Foi escolhido o cuidador do paciente oncoldgico, pois a literatura aponta
que o cancer, diferente de outras patologias cronicas, devido ao estigma que
carrega. Barbosa e Francisco (2007) afirmam que apesar de toda a evolucéo
tecnologica e das formas de tratamento, o estigma do cancer imprime sua
marca na cultura e, ainda hoje, a cristalizacdo deste estigma, repleto de

representacdes negativas, parece nao se dissolver.



1 FUNDAMENTACAO TEORICA

A fundamentacao teorica oferece definicdes, conceitos e discussdes a respeito
do objeto de estudo. Este capitulo contextualiza cuidados paliativos, qualidade

de vida e cancer.

1.1 Cuidados paliativos

Os Cuidados Paliativos foram definidos, pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), em 2002, como abordagem ou tratamento que melhora a qualidade de
vida de pacientes e familiares diante de doencas graves e progressivas que
ameacem a continuidade da vida. Para tanto, € necessario avaliar e controlar
de forma impecavel ndo somente a dor, mas todos os sintomas de natureza
fisica, social, emocional e espiritual. (Academia Nacional de Cuidados
Paliativos, ANCP, 2014).

Figueiredo (2008) afirma que, no Brasil, o termo paliativo é associado a
enganacao, tapa-buraco, de segunda classe e outros significados que ndo séo
fidedignos ao significado da palavra, gerando preconceito. Segundo a autora,
paliativo deriva de pallium, o manto que cobria os peregrinos cristdos que
cruzavam a Europa em busca de indulgéncias.

Parte da negacao de familiares e pacientes perante a insercdo dos
cuidados paliativos vem do medo de que nada mais possa ser feito para o
paciente, dificultando a promocao dos cuidados, insistindo em um tratamento
curativo invasivo e que ndo coloca em primeiro plano a qualidade de vida do
paciente, gerando mais sofrimento e dor.

O acesso ao tratamento paliativo ainda é isolado e restrito no pais,
segundo a OMS. Entretanto, apesar da minima, restrita e pouco divulgada
disponibilidade de leitos no Brasil, este € um servico de grande importancia
visando beneficiar pacientes e familiares, oferecendo-lhes qualidade de vida e
minimizacg&o do desconforto, da dor e do sofrimento.

A ANCP prevé que a equipe de Cuidados Paliativos deve ser constituida
basicamente por médicos e enfermeiros, contanto com a ajuda direta de
psicologos, fisioterapeutas, assistentes sociais e outros profissionais que irdo

manter-se em constante comunicacdo, a fim de estabelecer o melhor plano



terapéutico para o paciente, garantindo o atendimento de todas as suas
necessidades e de seus familiares.

Portanto, torna-se essencial o esclarecimento em relagao a que consiste
o tratamento, inclusive explicitar que apesar dos cuidados paliativos serem
oferecidos e procurados no final da vida, eles podem coexistir com os cuidados
curativos, sendo aplicados desde o diagndstico da doenca grave, progressiva e
ameacadora da vida.

Segundo Figueiredo (2008), os cuidados paliativos:

e Visam atingir e manter um nivel 6timo de controle da dor e de outros

sintomas desconfortaveis.

e Afirmam a vida e encaram o morrer Como um processo natural e ciclico.

¢ Na&o apressam nem adiam a morte, mas também n&o a prolongam.

e Integram os diversos aspectos (fisicos, sociais, psicologicos e

espirituais) do individuo.

e Ajudam a familia a lidar com a doenca do paciente e com o luto.

e Exigem uma abordagem multiprofissional, com equipes onde ninguém é

superior a ninguém em poder ou importancia.

e Buscam aprimorar a qualidade de vida até o momento ultimo da morte.

Segundo Pessini (2004), a medicina paliativa se desenvolveu como uma
reacdo a medicina moderna, altamente tecnificada. Figueiredo (2008) aponta
que todo tratamento paliativo deve incluir e respeitar as necessidades do
paciente e da familia.

Os profissionais que atuam nos cuidados paliativos costumam compor
equipes multidisciplinares, compreendendo que a diversidade de profissionais
contribui positivamente na compreensao do paciente como um ser biologico,
espiritual, emocional e social. Sendo assim, espera-se que as equipes troquem
informacgdes para que o conforto e bem-estar do paciente e seus familiares seja
garantido em todos os ambitos de sua vida.

A familia é compreendida em sua singularidade, e sua dinamica,
geralmente respeitada e valorizada. O paciente em cuidados paliativos
demanda diversos processos, 0s quais devem ser aplicados com qualidade,
tanto pelos profissionais como pelos cuidadores familiares, devendo estes ser

assistidos e acompanhados pela equipe. Assim como 0 paciente, 0s



10

cuidadores familiares precisam de cuidados e assisténcia, pois podem ser
amplamente afetados em vérios aspectos de sua vida, pelo adoecimento do
familiar e pelo novo papel que assumem diante do diagndstico de seu ente.

1.2 Cuidados paliativos e familia

Segundo Franco (2008), familia pode ser entendida como um sistema no qual a
soma das partes € mais do que o todo. Sendo assim, a autora aponta que tudo
que afeta o sistema como um todo afetara cada individuo, e tudo que afeta
cada individuo afetara a familia como um todo.

Diante do adoecimento, Franco (2008) afirma que ha necessidade de se
adaptar as condicbes anormais advindas da doenca, juntamente com as
necessidades de manter padrbes normais. A autora aponta que, na fase
terminal, quando o membro da familia adoecido ndo pode mais desempenhar
antigos papéis ou funcdes, pode ocorrer um importante desequilibrio na familia,
a qual precisa lidar com uma nova configuracdo familiar, além da morte de um
integrante.

As familias, segundo Brandado (2011), possuem seus proprios codigos
de comportamento e comunicacdo, com significacdes simbolicas inerentes
dessa cultura, a qual direciona as acdes e 0s relacionamentos interpessoais
dos seus membros, tanto dentro do grupo familiar, como fora dele. A autora
afirma que familia € um grupo social dindmico, cuja concepcao varia de acordo
com a cultura e com 0 momento histérico, econdmico e social.

Equipes de Cuidados Paliativos, atuantes em hospitais, clinicas e
residéncias, estendem seu servi¢o aos familiares quando estes aceitam o apoio
e estdo abertos a contar com ajuda profissional neste momento delicado em
gue se encontram. Nem sempre os familiares aceitam o apoio da equipe, e isto
deve ser respeitado, sem deixar que o tratamento seja prejudicado por
eventuais situagcdes de desequilibrio emocional que possam ser causados pela
rede de apoio do paciente.

Discorrendo sobre o paciente em Cuidados Paliativos no ambiente
hospitalar, Prade, Casellato & Silva (2008) concordam que é importante criar
um espaco Sseguro e continente para a expressao de sentimentos e

pensamentos durante o tratamento, assim, a equipe pode trabalhar da melhor
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maneira com pacientes e familiares, a fim de explorar estilos de enfrentamento
e favorecer a adaptacdo para que a qualidade de vida seja garantida,
juntamente com a singularidade do paciente e sua rede de apoio. Os autores
afirmam que os pacientes lidam com a doenca e seu tratamento de acordo com
personalidade, crencas, historia de vida e contexto sociocultural, cabendo
perfeitamente em como os familiares enfrentam a situacdo em que estédo
inseridos.

A equipe identifica possiveis situacdes que possam estar prejudicando o
tratamento do paciente, analisando as relacdes, a fim de compreender como a
familia esta enfrentando a doenca, como o paciente esta sendo abordado por
eles, qual familiar possui maior influéncia sobre as decisdes a serem tomadas,
como a familia toma as decisdes e outros aspectos que podem beneficiar o
tratamento e a qualidade de vida do paciente e de familiares. Os profissionais
da equipe também devem identificar aspectos positivos da personalidade,
como senso de humor, criatividade e espiritualidade, importantes para
fortalecer os recursos internos de enfrentamento do paciente e da familia, pois
as fantasias que costumam aparecer nos pacientes e familiares sobre a morte
séo carregadas de panico e dor, dizem Prade, Casellato & Silva (2008).

O ideal seria que todos os pacientes com perfil de Cuidados Paliativos
recebessem o tratamento por meio de uma rede de saude que ofereca suporte
de acordo com a abordagem, porque a boa aplicacdo dos conceitos influencia
diretamente a experiéncia, a vivéncia dos familiares e do paciente. Uma boa
qualidade de vida em seu fim deveria ser garantida para todos os seres
humanos, mas sabe-se que esta ndo é garantida a todos, e isto implica,
também, em como os familiares vivenciam o final da vida de pacientes, e, caso
ele tenha qualidade ao final de sua vida, a dor da perda pode ser amenizada e
significada de outra maneira.

Entretanto, sabe-se que nem sempre o cuidador familiar e o paciente
sdo assistidos por uma equipe médica de qualidade que reconheca a
importancia de oferecer qualidade de vida e amenizar o desconforto do
paciente e estender este cuidado aos familiares. Desta forma, o cuidado torna-
se menos preocupado com algumas questbes que podem deixar de ser
observadas pela equipe, podendo levar familiares e pacientes a refletirem

sobre 0 momento que estdo vivendo, sem falar que a dor pode deixar de ser
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amenizada, dando continuidade ao sofrimento, sendo um ponto prejudicial na
vida dos envolvidos.

Branddo (2011) afirma que algumas familias conseguem se adaptar
frente & doenca, oferecendo cuidados de qualidade, mesmo nédo apresentando
habilidade para isto anteriormente ao adoecimento, pois procuraram
informacdes e auxilio para desempenha-lo da melhor forma. J4 ha familias que
apresentam dificuldades em lidar com o adoecimento, tendo relacionamentos
dificeis e conflituosos, o que ja era o padrédo de relacionamento anterior,

atualizado no momento do cuidar.

“As reagbes frente a doenga devem ser compreendidas
considerando-se a histéria de vida de cada paciente e seus
familiares, bem como os contextos socioeconémico e cultural
em que vivem, face as demandas de assisténcia que se
colocam em fungéo da doenca e tratamento”. (Carvalho, 2008)

1.3 Cuidador familiar

A maioria das familias tem um aspecto semelhante: a eleicdo de um cuidador
principal. Gouveia-Paulino & Franco (2008) concordam que o cuidador é aquele
gue auxilia o doente pelo provimento de cuidados fisicos em situa¢des do dia-
a-dia e, no contexto familiar, o cuidador pode ser eleito ou eleger-se para o
papel, sendo essa escolha complicada ou natural. Segundo as autoras, este
sera o familiar responsavel integralmente pelo familiar doente, oferecendo o
cuidado mais proximo e direto nas tarefas praticas inerentes a este processo.

Garcia et al (2011) afirmam que a vivéncia com um doente dependente
permite que diversos cuidados se tornem costumeiros, ocorrendo adaptacdes
dos cuidadores as necessidades do enfermo e ao ambiente domiciliar.
Segundo as autoras, a atividade de cuidar no domicilio caracteriza-se como um
continuo e desafiante aprendizado, o qual necessita do desenvolvimento de
caracteristicas especificas para o enfrentamento da rotina diaria.

Cuidar de um familiar que se encontra em situacdo de extrema
vulnerabilidade, com a vida ameacada, pode trazer beneficios e prejuizos para
aguele que assume este papel de extrema responsabilidade. Deve-se ressaltar
que este periodo entra como parte importante na vida do sujeito, podendo

influenciar a maneira de ser e de viver do cuidador.
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Gouveia-Paulino & Franco (2008) afirmam que aspectos como grau de
dependéncia do familiar, duracéo e intensidade do cuidado, caracteristicas da
rede de apoio do cuidador, eventos externos, entre outros fatores, influenciam
diretamente sua experiéncia. Dentre os prejuizos, segundo as autoras, podem
surgir reacbes emocionais negativas com tendéncia a raiva, inseguranca,
isolamento, reducdo de atividades sociais, depressédo, ansiedade, tensao,
estresse, confusdo, problemas de saude geral e mental, estigma, vergonha,
culpa e preocupagao.

Nem sempre o0s cuidadores familiares desenvolvem recursos de
enfrentamento a fim de manterem-se saudaveis e assumir seu papel da
maneira menos penosa possivel. Diversos estudos apontam que a experiéncia
de assumir a responsabilidade de cuidar e auxiliar um familiar portador de uma
doenca grave, progressiva e sem perspectiva de cura, tem sido colocada pelos
cuidadores familiares como uma tarefa exaustiva e estressante. O cuidador, ao
desempenhar atividades relacionadas ao bem-estar fisico e psicossocial do
familiar, passa a colocar de lado muitas atividades da propria vida, priorizando
as atividades que envolvem o cuidado da vida do familiar, possibilitando o
surgimento de tantos prejuizos ao cuidador.

A historia do cuidado deve ser compreendida desde a escolha do
cuidador e como a familia se configurou a partir do adoecimento. Cada evento
importa na investigacao da historia de cada um dos envolvidos nesse processo,
assim compreende-se que a qualidade de vida e a sobrecarga podem ser
entendidas em um contexto e com caracteristicas singulares dos envolvidos. O
cuidador principal pode ser eleito ao papel de maneira espontanea, pelo
doente, por outros familiares ou até mesmo pela equipe médica. Nem sempre
essa escolha se da de maneira harmoniosa, pode haver muitos conflitos na
familia no momento quando se elege um cuidador principal, pois a verdade é
que este é um papel que exige muitos sacrificios e envolve muitas
responsabilidades, nem sempre desejadas pelos familiares. Por isto, Paulino-
Gouveia & Franco (2008) afirmam que a maioria das familias elege um
cuidador principal, que nem sempre assume o0 papel podendo e desejando
assumi-lo. Muitas vezes, o0 cuidador passa por outras crises em sua vida,

alheias ao cuidado, ou momentos de novos projetos ou continuidade de
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projetos, tendo de colocar de lado a proépria vida por uma demanda de maior
visibilidade e necessidade do momento.

Paulino-Gouveia & Franco (2008) afirmam que a sobrecarga fisica e
psicolégica que o cuidador enfrenta pode trazer prejuizos a sua saude e
provocar sentimentos como angustia, medo, raiva, culpa e depressao.

A sobrecarga pode ocasionar o adoecimento do cuidador familiar. Nao é
incomum que os cuidadores passem a apresentar problemas de saude durante
este periodo. Fernandes e Garcia (2013) afirmam que o cuidador familiar que
adoece é caracterizado pela expressao “doente oculto”, pois ao procurar o
servico na busca de tratar e minimizar os problemas de saude do familiar, o
cuidador familiar expressa também evidéncias de alteracdes na propria saude,
passando a ser um doente oculto, ja que ndo é o foco principal da equipe
profissional, a qual acaba ndo oferecendo suporte, pois o cuidador ndo se
apresenta como a demanda especifica daquela equipe. No entanto, se o
paciente estiver sendo acompanhado por uma equipe paliativista, espera-se
gue essa conduta ndo ocorra, pois, a familia € também uma demanda a ser

atendida.

1.4 Qualidade de vida

Na contemporaneidade, muito se fala sobre qualidade de vida. Um dos fatores
que corrobora para as crescentes discussfes sobre o tema é 0 aumento da
expectativa de vida, decorrente de varios fatores. Um deles € o avanco
tecnolégico e farmacoldgico, que possibilitam tratamentos curativos de melhor
eficacia. No entanto, uma discussao existente no campo da saude é€: vive-se
mais, mas se vive bem?

No Brasil, privilegia-se a atencdo secundaria ou curativa, Segundo Neto
et al (2008). O autor aponta que em ambitos técnicos isto dificulta o
desenvolvimento de agbes que otimizem a qualidade de vida da populagéo.

O interesse dos profissionais da saude em considerar a qualidade de
vida dos pacientes antes, durante e ap6s o tratamento deve ser visto como
algo positivo e de extrema importancia, pois indica mudanca significativa no
modo de compreender o homem e atuar sobre ele, no sentido de oferecer

tratamentos que o compreendam como um ser completo e ndo fragmentado.
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Segundo Seidl e Zannon (2004), novos paradigmas tém influenciado as
politicas publicas e as préticas assistenciais na saude, que passam cada vez
mais a compreender a questdo saude-doenga como um processo influenciado
por estilo de vida, aspectos psicologicos, sociais e financeiros também.

Os mesmos autores afirmam que a qualidade de vida se modifica com o
impacto fisico e psicossocial que as enfermidades, disfuncbes ou
incapacidades podem acarretar para as pessoas acometidas, permitindo um
melhor conhecimento do paciente e de sua adaptacdo a sua condicao.

Os cuidados paliativos diferenciam-se de outras clinicas médicas porque
nao visam curar, mas sim, promover qualidade de vida e amenizar o
sofrimento. Para isto, € necessario conhecer o paciente e seus familiares, além
de sua historia. Para cada um o conceito de qualidade de vida é diferente. O
gue gera sofrimento para um paciente pode ndo gerar para outro, sendo o
mesmo processo verdadeiro em relagcdo ao bem-estar.

O cuidado com os familiares & importante, pois eles podem estar
vivenciando um periodo de crise. E um momento de readaptacdo, perdas e
construcdo de novos significados. A literatura aponta que os cuidadores
familiares podem ser sobrecarregados nos aspectos fisicos, mental, social,
financeiro e espiritual.

Seidl e Zannon (2004) falam sobre a importancia da subjetividade e da
multidimensionalidade serem reconhecidas na avaliacdo da qualidade de vida.
Visto que € importante reconhecer a percepcédo da pessoa sobre o seu estado
de saude, sobre os aspectos ndo médicos do seu contexto de vida e como o
sujeito os avalia. Os autores afirmam que a subjetividade é elemento essencial
na avaliagdo da qualidade de vida e na construcdo de um plano terapéutico
que vise considerar e reconhecer todas as diferentes dimensdes, sendo fisica,
psicologica, relacionamento social e ambiente em que esta inserido,
influenciando na qualidade de vida do sujeito.

As diferentes vivéncias individuais que as pessoas experimentam ao
longo da vida podem influenciar diretamente a maneira com que passam a
viver. Cortella e Rios (2013) afirmam que, por meio das experiéncias, 0S
individuos vao construindo algo, recebendo influéncias e configurando suas
histérias. A experiéncia do cuidado esta diretamente ligada ao sentido que se

da a esta vivéncia.



16

Os autores supracitados discutem a longevidade e a qualidade de vida.
Sera que aquele que vive mais vive bem? E o que € viver bem? A equipe de
cuidados paliativos trabalha no sentido de evitar a alienacdo, ou seja, trabalha
as relacdes e as necessidades do paciente e seus familiares para que eles
possam olhar para o processo do adoecimento e, se possivel, significa-lo.

Floriani e Schramm (2007) discorrem que uma das consequéncias da
utilizacdo do modelo médico curativo para pacientes com doencas avancadas e
terminais € a perpetuacao de intervencdes e de tratamentos que ndo agregam
beneficios substanciais para estes pacientes. O conflito pode estar na tomada
de deciséo, pois, se a familia decidir pela continuidade dos cuidados curativos,
assim sera feito. Nem todos sé@o capazes de escolher pelo bem-estar, j4 que
visualizam, nos cuidados paliativos, uma proximidade maior do final da vida do
ente querido, deixando de prezar pela sua qualidade de vida.

Cortella e Rios (2013) falam sobre a necessidade de se manter
consciente perante aos diferentes apelos, como o da sociedade, por exemplo,
para que a consciéncia do sujeito prevaleca. Para isso, os autores afirmam a
importancia da educacédo, dos valores e da problematizacdo do assunto para
gue se possa refletir sobre tomada de decisdes. A proximidade do fim da vida
exige muitas decisdes mesmo antes da perda concreta. Em cuidados
paliativos, muitas vezes, a decisdo de parar com tratamentos curativos futeis
pode ser doloroso.

E importante ressaltar que o adoecimento de um membro da familia,
constantemente € visto pela perspectiva da tragédia. Os autores indicados
acima acreditam que a visao tragica da vida frequentemente acalma o espirito
porque parte do principio de que ha uma roda da fortuna que gira
independentemente da vontade do sujeito, ou seja, ha um curso a ser seguido
e ndo ha nada que se possa fazer em relacdo a isto. A visao tragica aliena o
sujeito de sua condi¢cdo e o impede de experimenti-la de maneira com que
esta seja enfrentada de modo consciente.

Os cuidadores familiares sdo pessoas que oferecem seu tempo ao outro
de modo patrticular e significativo. Oferecer seu tempo a alguém que precisa de
cuidados para realizar suas tarefas do dia a dia pode ser extremamente
recompensador e prejudicial, ao ponto que, o afeto pelo outro aponta a ajuda

como algo importante e necessério; concomitantemente que, quando se olha
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muito para o outro, corre-se o risco de deixar-se de lado. E deixar-se de lado
partindo do pressuposto que o tempo de vida do outro pode ser menor que 0
meu, abrindo a possibilidade de o cuidador ficar subjugado ao familiar.

Os pacientes em cuidados paliativos podem estar de fato morrendo ou
ndo. Nao se sabe ao certo sobre o tempo de vida destas pessoas. O risco da
morte é constante e ameacador, assim como a falta de perspectiva sobre o fim
do adoecimento e das condi¢des por ele impostas.

A culpa é um sentimento comum entre os cuidadores familiares e pode
ser uma armadilha para a qualidade de vida. Muitos se sentem culpados em
deixar o familiar sozinho sequer um minuto, sem seus cuidados, pois temem
que ele precise de ajuda e ndo tenha ninguém ali para auxilid-lo, ou que a
pessoa que o auxilie, ndo seja capaz de atendé-lo como faria. Assim, o
cuidador familiar exerce papel de grande responsabilidade, pois é aquele
responsavel por muitos cuidados que oferecem manutencgdo a vida de um ente
querido. O tempo que o cuidador dispde para si mesmo pode ser gerador de
culpa e angustia, pois, pressupde que o tempo disponivel para o outro €

diminuido.

1.5 Cancer

Segundo Veit e Carvalho (2008), gradualmente, foi-se percebendo que
aspectos psicossociais estavam envolvidos na incidéncia, evolugcao e remissao
do céncer. Sendo assim, houve a preocupacdo com 0s aspectos psicolégicos
desta enfermidade. Os autores apontam que a partir disto, a psicologia
comecou a desenvolver conhecimentos especificos acerca do paciente
oncologico e técnicas de intervencdes especiais, com consequente melhoria de
vida. A psico-oncologia € a area que integra aspectos medicos e psicologicos a
fim de compreender o impacto do cancer no funcionamento emocional de
paciente, familiares e profissionais envolvidos, de acordo com os autores
supracitados.

O reconhecimento dos impactos emocionais causados pelo cancer tanto
nos pacientes quanto nos familiares sdo de extrema importancia, pois
direcionam a visdo de salde para um campo mais completo, visando tratar o

paciente como um ser fisico, emocional, social e espiritual.
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O Instituto Nacional de Cancer, INCA, em 2015, considera que nas fases
iniciais do cancer, o tratamento, geralmente, € agressivo, com objetivo de cura
ou remissao, e isso € compartilhado com o doente e sua familia de maneira
otimista. No entanto, quando a doenca ja se apresenta em estagio avancado
ou evolui para esta condicdo, mesmo durante o tratamento com intencéo
curativa, a abordagem paliativa deve entrar em cena no manejo dos sintomas
de dificil controle e de alguns aspectos psicossociais associados a doenca. Na
fase terminal, em que o paciente tem pouco tempo de vida, o tratamento
paliativo se imp0e para, através de seus procedimentos, garantir qualidade de
vida.

O término de uma terapia curativa para o cancer nao significa o final de
um tratamento ativo, mas mudancas em focos de tratamento. A OMS enfatiza
que o tratamento ativo e o0 tratamento paliativo ndo sdo mutuamente
excludentes e propde que "muitos aspectos dos cuidados paliativos devem ser
aplicados mais cedo, no curso da doenga, em conjunto com o tratamento
oncologico ativo" e sdo aumentados gradualmente como um componente dos
cuidados do paciente do diagndstico até a morte. A transicdo do cuidado ativo
para o cuidado com intencdo paliativa € um processo continuo e sua dinamica
difere para cada paciente. (INCA 2015).

Carvalho (2008) aponta que o estigma do cancer € gerador de fatores de
risco aos pacientes e familiares, que ao receberem o diagnéstico, associam a
doenca aos agressivos tratamentos e ao risco iminente de morte, estigma
carregado pelo cancer, por mais que a chance de cura, atualmente, seja alta. O
autor afirma que o estigma dificulta o dialogo da familia a respeito do
adoecimento, podendo afetar as relacdes familiares.

O cancer, segundo Veit e Carvalho (2008), também tem sido usado
como metafora de comportamentos e condigdes sociais que significam
destruicdo ou desintegracdo moral ou social, o que contribuiu para a
manutencdo do preconceito. Os autores apontam que as explicacbes
equivocadas em relacdo a etiologia do cancer sdo frequentes, como, por
exemplo, a atribuicdo da doenca a promiscuidade ou a falta de higiene.

Branddo (2011) afirma que o céncer € uma doenca estigmatizada e
temida pela sociedade, o que agrava a crise familiar, gerada pelo adoecimento
de um de seus membros. A autora aponta que o modelo de salude biomédico
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organicista, centrado na doenca, nao privilegia as pessoas em sua integridade,
deixando de lado aquele que assiste o doente no ambiente domiciliar, o
cuidador familiar. E exatamente este modelo centrado na doenca que 0s
cuidados paliativos evitam.

Segundo Maluf, Mori e Barros (2005), a palavra cancer contém em si,
ainda, um grande estigma: o sindbnimo de morte. Os mesmos autores afirmam
que esta ideia pode ser claramente observada no dia a dia, quando se vé
pessoas que ndo mencionam a palavra cancer por acharem que podem atrair a
doenca ou a chamam de "aquela doenca”, ou de "aquilo”.

A humanizacgao hospitalar age no sentido de resgatar a subjetividade e
integridade do sujeito adoecido, levando em conta sua historia de vida, além
daqueles que cuidam do paciente e os profissionais da saude. No entanto,
Brandao (2011) afirma que ndo se encontra na literatura muitos trabalhos que
abordam o tema: cuidador familiar de pacientes com cancer. Muito se é falado
e discutido sobre o doente, o cancer, mas 0s estudos sobre o cuidador familiar
ainda sédo escassos.

O Instituto Nacional de Cancer (INCA), em 2001, lancou o documento:
Cuidados paliativos oncoldgicos: controle da dor. Brandao (2011) afirma que,
contemporaneamente, o cancer tem sido considerado uma doenga crénica e
altamente tratavel, em muitos casos, pode ser curada, principalmente quando
diagnosticada precocemente. No entanto, ha quadros avancados, 0s quais nédo
encontram resposta curativa com os tratamentos tradicionais, como cirurgia,
quimioterapia e radioterapia. Entdo, os cuidados paliativos podem ser a
alternativa para a dor e o sofrimento causados pela doencga, a qual pode ndo
ter cura.

Estudos indicam que parte da angustia do cuidador familiar provém da
observacdo do quadro de dor e sofrimento do seu familiar. Segundo o INCA
(2011), a severidade da dor ndo é diretamente proporcional a quantidade de
tecido lesado e muitos fatores podem influenciar a percepcdo deste sintoma
como fadiga, depresséo, raiva, medo, ansiedade, sentimentos de falta de
esperanca e amparo. Estes fatores podem estar diretamente ligados as
relacfes que familiares/equipe/paciente estabelecem no periodo do tratamento.
O gue aponta mais uma vez para a necessidade de um cuidado integral, e né&o
apenas organicista.
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“A familia de um paciente com cancer requer grande atengéo
em virtude do carater crbnico e da gravidade que reveste a
doenca. Suas consequéncias estendem-se a estrutura familiar,
impondo a necessidade de reorganizacdo para atender as
necessidades cotidianas e os cuidados com o enfermo, mas
também podem afetar os relacionamentos interpessoais. A
existéncia da doenca na familia mobiliza sentimentos positivos
e negativos 0s quais precisam ser compreendidos pelos
profissionais de saude”. (Carvalho 2008).

Araljo e Leitdo (2012) afirmam que pacientes oncolégicos fora de
possibilidades curativas tendem a provocar no cuidador sensagcdo de
impoténcia e angustia frente a dificuldade em aliviar seu desconforto. Diferente
de outras patologias crbnicas, a representacdo do cancer assume grandes
proporcdes relacionadas a desesperancga, ansiedade, dor e antevisdo de morte
sofrida.

Carvalho (2008) discorre sobre a importancia de a equipe de saude
reconhecer o contexto do paciente e de sua familia, tendo-o em vista no
momento da configuragdo do plano terapéutico. A organizagdo familiar, a
qualidade das relagdes, os limites de compreenséo da situagdo, o papel do
sujeito enfermo na familia, o impacto as atividades laborativas dos potenciais
cuidadores, as condi¢cdes habitacionais, a renda familiar sdo dados importantes
para que se possa estabelecer um modo de cuidar daquele paciente e da
familia.

A familia precisa ser orientada pelos profissionais da salde acerca do
cuidado que ir4 oferecer ao seu familiar. E a equipe precisa compreender qual
o ambiente domiciliar para configurar as possibilidades de cuidado no
ambiente, seus fatores de risco e protecdo ao tratamento do paciente. Assim
como se torna necessario compreender capacidades e habilidades do familiar
que vai oferecer o cuidado, e as relagbes familiares que se constituem na
familia. Atualmente, o decreto 741/5 ratifica a obrigatoriedade de suporte
psicoldgico ao paciente com cancer.

Maluf, Mori e Barros (2005) afirmam que o cancer de mama € a
neoplasia maligna que mais atinge o sexo feminino e é a maior causa de
mortes por este tipo de doenca, sendo responsavel por cerca de 20% dos
Obitos por cancer entre as mulheres.

Os autores supracitados também discorrem sobre a reagdo ao

diagnéstico de céancer de mama. Segundo eles, esta depende das
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caracteristicas de personalidade da paciente, da doenca, das variaveis do
tratamento, de sua interacdo com a doenca e de fatores ambientais. O apoio
familiar, o suporte médico e psicolégico pode amenizar os possiveis efeitos
colaterais com medicacdes especificas, somados a orientacdo a paciente e aos
familiares das possiveis evolucfes, diminuindo, assim, a tensdo e o medo do
incerto.

Os autores apontam para o fato de que a mulher portadora de céancer de
mama passa por varios lutos ao longo do processo de tratamento: o primeiro
pela existéncia da possibilidade de ter cancer, o segundo quando do
diagndstico, o terceiro quando do tratamento cirdrgico, um quarto luto gerado
pela perda da imagem corporal e correlatos, um quinto luto causado pelas
possiveis limitacdes que tera em consequéncia da cirurgia e um altimo causado
pelos tratamentos quimioterapicos, radioterapicos e hormonioterapicos. Os
familiares sdo afetados pelo modo como o paciente significa e vivencia o

adoecimento.
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2 METODO

Este estudo tem como objetivo avaliar a extensdo da atencdo destinada ao
cuidador familiar de um paciente portador de cancer inserido em tratamento
paliativo, a fim de apontar se a atencao oferecida pode influenciar a qualidade
de vida do cuidador.

Neste capitulo, descreve-se o método de investigagdo do estudo,
apresentando-se suas caracteristicas, o critério de inclusdo dos participantes,
local de aplicacdo da pesquisa, instrumentos, analise de dados e aspectos

éticos.

2.1 Delineamento do estudo

Minayo (2001) afirma que toda investigacdo se inicia por um problema com
uma questdo, com uma ddvida ou com uma pergunta, articuladas a
conhecimentos anteriores, mas que também podem demandar a criacdo de
novos referenciais.

Este trabalho apresenta um estudo de caso. Ventura (2007) afirma que o
estudo de caso visa a investigacdo de um caso especifico, bem delimitado,
contextualizado em tempo e lugar para que se possa realizar uma busca
circunstanciada de informacdes. Este estudo € focado em um participante.

A revisdo bibliografica € necessaria, segundo Ventura (2007), pois, a
partir dela, podem-se fazer comparagcbes com outros casos semelhantes,
buscar fundamentacdo teorica e também reforcar a argumentacdo de quem
esta descrevendo o caso. A fundamentacdo tedrica sobre qualidade de vida,
cuidados paliativos, cuidador familiar € essencial para que se possa, neste
trabalho, correlacionar e contrapor a analise da entrevista com os dados
levantados a partir da reviséo bibliografica acerca do objeto de estudo.

Este trabalho é qualitativo, ou seja, ndo se detém ao nivel da
quantificacdo. Minayo (2001) afirma que estudos qualitativos envolvem o
campo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que
corresponde a um espaco mais profundo das relacfes, dos processos e dos

fendbmenos.
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2.2 Critério de inclusédo do participante

O participante deste estudo foi delimitado a partir dos seguintes critérios:
- Ter mais de dezoito anos.
- Ser o cuidador de um familiar portador de céancer inserido em cuidados

paliativos.

2.3 Local

O local escolhido para a coleta de dados foi um hospital publico, na cidade de
Séao Paulo. O hospital possui uma ala de cuidados paliativos. Neste hospital
ndo ha sala de psicologia e a entrevista foi realizada no corredor, em frente a

enfermaria onde a mae da participante estava internada.
2.4 Escolha do participante

O patrticipante foi indicado pela equipe de psicologia do hospital, a qual avaliou
a possibilidade de o familiar participar do estudo antes do contato inicial da
pesquisadora.

2.5 Instrumento para coleta de dados

A coleta de dados deu-se por meio de entrevista semiaberta, abordando os
seguintes campos: doenca do familiar, qualidade de vida, cuidador e paciente e
cuidados paliativos. O questionario também tem como objetivo a aproximacao
do cuidador em sua forma mais verdadeira e genuina, levando em conta sua
subjetividade e singularidade.

Ha diversos instrumentos que avaliam a qualidade de vida. No entanto,
escolheu-se por ndo os aplicar devido ao fato de que este é um estudo que
pretende avaliar a qualidade de vida a partir daquilo que é apontado pelo
proprio sujeito. Busca-se identificar na fala do sujeito se este € cuidado pela

equipe e se este cuidado influencia em sua qualidade de vida.

2.6 Andlise dos dados
A entrevista foi gravada, com o consentimento do participante, e transcrita pelo

pesquisador.
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2.7 Aspectos éticos

A elaboracéo desta pesquisa fundamenta-se na Resolucdo 466/12, do CONEP.
Garantindo a confidencialidade do participante, considerando o respeito pela
dignidade humana e pela especial protecdo devida aos participantes das
pesquisas cientificas envolvendo seres humanos. Foi assinado por ambas as
partes, pesquisador e participante, um consentimento livre e esclarecido dos
participantes (anexo B). Foi assegurada a liberdade do participante em retirar

seu consentimento a qualquer momento durante a coleta de dados.
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3 APRESENTACAO DO CASO

Neste capitulo, a apresentacdo do caso sera feita a partir do historico
apresentado pela equipe de psicologia do hospital onde a pesquisa foi
realizada e por meio do conteddo da entrevista semiaberta. O nome do
participante, de seu familiar e do hospital foram omitidos para assegurar a
confidencialidade do caso. Sendo entdo a sigla P designada a portadora de

cancer e C a cuidadora familiar, participante do estudo.
3.1 Histérico do adoecimento

P, do sexo feminino, de 56 anos, € diagnosticada com cancer na mama ha 07
anos. Segundo a equipe da Psicologia, ela se negou a realizar os tratamentos
e cirurgias ao receber o diagndstico. Procurou a equipe de ginecologia do
hospital, onde esta internada, pois pretendia se casar novamente, mas, ao
receber o diagnostico o ignorou. P. ndo contou para os filhos sobre o cancer.
Um ano atras, apareceu uma lesdo em uma das mamas, que evidenciou a
gravidade de seu quadro clinico, obrigando-a a buscar ajuda médica.

Desde entéo, o tratamento foi realizado em casa. A equipe afirma que,
ao se dar conta da gravidade do cancer, P. buscou realizar todos os
tratamentos e procedimentos, que ja ndo seriam eficazes, por conta do avanco
da doenca.

P. esta hospitalizada ha um més por conta da inflamacdo de um cateter
qgue Ihe causou muita dor. A inflamacdo aumentou, assim como a necrose das
mamas, e P. foi transferida para o andar de cuidados paliativos, pois a equipe

entende que é uma doenca grave e sem perspectiva de cura.

3.2 Conhecendo a cuidadora familiar

C, do sexo feminino, 25 anos, cuida da mae portadora de cancer na mama,
inserida em cuidados paliativos. E casada ha cinco anos e formada no ensino
médio.

Aos dezenove anos de idade, C. perdeu o pai, portador de cancer no
figado. O cancer foi descoberto por conta de fortes dores, e o falecimento

ocorreu apos 5 dias do diagnéstico.
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Aos vinte anos de idade C. engravidou e casou. Seu filho nasceu
prematuro e apoés trés dias de vida veio a falecer, por conta da ma formacao do
pulmédo. Segundo C. apds o falecimento do filho, ela engravidou duas vezes,

mas sofreu aborto espontaneo nas duas tentativas.
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4 ANALISE E DISCUSSAO

A andlise do caso sera feita a partir da correlacdo entre literatura e trechos da

entrevista semiestruturada.
4.1 Cancer

“A gente ndo vé o cancer como uma gripe, Vé 0
cancer como uma doen¢a que mata mesmo. Uma
doenca que vai evoluindo e vai matando. Todo

mundo chorou muito. A familia toda”.

Carvalho (2008); Maluf, Mori e Barros (2005) discorrem a respeito do estigma
do cancer ser o gerador de fatores de risco aos familiares e pacientes. Assim
como C., grande parte dos pacientes oncoldgicos e seus familiares temem o
risco iminente de morte, antes mesmo do tratamento curativo ndo ser mais
eficaz.

Franco (2008), ao definir familia, afirma que tudo que afeta cada
individuo afetara a familia como um todo. A fala de C. no trecho acima relata o
impacto emocional do diagndéstico ndo apenas para ela, mas para a familia
toda. Cada membro familiar € impactado de um modo, porém o todo é afetado
direta ou indiretamente.

Ao conhecer a histéria de vida da participante, verificou-se se ela ja
havia vivenciado anteriormente o adoecimento de um membro familiar por
cancer. De inicio, C. afirma que ndo. No entanto, ao longo da entrevista, ela
diz que seu pai era portador de cancer no figado e veio a falecer ha cinco anos.

“‘Meu pai faleceu com cancer, mas por causa da
bebida alcodlica. Teve cancer no figado. Assim que
descobriu, em 5 dias ele faleceu. Ja estava muito

avangado’.

A morte do pai da participante, que era portador de cancer, indica uma
vivéncia significativa que relaciona o risco iminente de morte ao paciente
oncologico. Para ela, ndo existe apenas 0 estigma que a doenca carrega, bem
como uma possibilidade que ja se concretizou em uma experiéncia passada.

Coelho (1998) afirma que o cancer é uma doenca relacionada a habitos,

cultura e fatores ambientais. O adoecimento do pai da participante foi
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relacionado por C. aos habitos dele, que segundo ela, fazia uso abusivo de
alcool. J& o cancer da mae da participante, o de mama, ndo tem nenhum fator
ambiental diretamente relacionado por ela aos fatores culturais ou aos habitos
do familiar. Percebe-se que é um fator de protecéo, para C, relacionar a morte
do pai a bebida e ndo ao adoecimento por cancer. De certo modo, isto a
protege psiquicamente diante o diagndstico da mae.

O céancer de mama pode ser diagnosticado e tratado. No entanto, o
Ministério da Saude (Brasil, 2015) afirma que o cancer de mama é a maior
causa de morte nos paises em desenvolvimento. As taxas de mortalidade
continuam elevadas no Brasil, muito provavelmente pela realizagcdo do
diagndstico ocorrer em estagios avancados. (BRASIL, 2015).

No caso da mae da participante, o tratamento foi negado pela paciente
ainda quando o céancer estava em estagio inicial. Como foi relatado, na
apresentacdo do caso, a paciente procurou o hospital para questdes
ginecoldgicas, pois pretendia casar-se novamente e negou o tratamento da
doenca. Negar o adoecimento € negar todas as mudancas que podem ser
ocasionadas por ele.

A mama é um simbolo da feminilidade e um érgao de estimulo sexual.
Para uma mulher que pretendia se casar novamente, a possibilidade da
retirada do seio provavelmente foi muito desorganizadora. A autoimagem
corporal é amplamente afetada pela possibilidade da mutilacdo de uma parte

do corpo que apresenta um simbolismo significativo.

4.2 Cuidados paliativos

“Muito ajudaria se as pessoas conversassem sobre a morte e o
morrer, como parte intrinseca da vida, do mesmo modo como
nao temem falar quando se espera um bebé. Se agissem assim
com mais frequéncia, ndo precisariamos nos perguntar se
devemos tocar nestes problemas com o paciente”. (KUBLER
ROSS, 1969)

C. acompanha ha um més a internagdo da made em uma unidade de
cuidados paliativos em um hospital publico. Ela desconhece o termo cuidados
paliativos. Sabe da gravidade da doenca da mae, no entanto, ndo verbaliza

sobre a mae ser um paciente terminal e sem perspectiva de cura.
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Figueiredo (2008) afirma que é preciso considerar que o ambiente
hospitalar ndo é propicio a maior parte das atitudes desejaveis para o conforto
do paciente e seus familiares em cuidados paliativos. A autora aponta que o
barulho, a falta de privacidade e de conforto sdo excessivos, as rotinas rigidas
demais e a comida padronizada.

E um desafio atender as demandas individuais do paciente e de seus
familiares no ambiente hospitalar. A promoc¢do dos cuidados demanda uma
adaptacdo que nem sempre é possivel. A rede publica de saude, na cidade de
Séao Paulo, é carente em muitos aspectos. O fato de um hospital apresentar
uma ala em que os pacientes terminais se localizam néo significa que 0s
cuidados paliativos sao exercidos em sua plenitude.

A dificuldade de se abordar o tema da morte, no ambiente hospitalar,
comeca por um ponto bastante delicado que € a comunicacgéo de noticias ruins.
Pessini e Bertachini (2005) afirmam que a comunicacdo € um processo que
envolve muitas pessoas, em que 0s objetivos incluem troca de informagéo
compreensdo mutua e apoio, enfrentamento de questbes dificeis
frequentemente dolorosas, além de lidar com o estresse emocional associado a
todas essas questoes.

Os autores acima afirmam que a comunicacdo € um processo
extremamente complexo e se compde de uma multiplicidade de fatores, como,
por exemplo, a informacdo oferecida pelo médico, a informacédo retida pelo
paciente, o conhecimento que ele tenha da enfermidade, o desejo que ele
tenha de ter a informacé&o e a satisfacdo com a informacéao recebida.

Os profissionais de saude precisam estar preparados para comunicar
sobre a finitude da vida e conversar sobre a morte e o0 morrer ndo apenas de
modo técnico, mas também pessoal. O profissional precisa se sentir seguro
para falar sobre a morte com paciente e familiares, pois estes precisam de
espaco de confianga e seguranca para expor seus medos, angustias e conflitos
em relagao a isso.

A equipe de psicologia do hospital, ao ser notificada pela pesquisadora
acerca do desconhecimento da participante sobre a aplicagcdo dos cuidados
paliativos, afirma que houve a comunicacdo da mudanca de tratamento e que,
provavelmente, a participante esta confusa quanto ao termo cuidados

paliativos.
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N&do se sabe detalhes da comunicacdo da equipe com familiares e
participante, mas deve-se observar que, um més apdés a inser¢ao dos cuidados
paliativos, C. ainda ndo havia se apropriado do termo e das implicacbes dos
cuidados no tratamento de sua mée. Assim como nado verbaliza em nenhum
momento sobre a mae estar proxima do fim da vida.

A comunicacdo é um processo que envolve também os recursos dos
envolvidos em reter a informagdo. A equipe deve se certificar, ao abordar
paciente e familiares, se estes compreenderam e internalizaram os conteudos
gue Ihes foram informados.

Kévacs (2004) afirma que comunicar o paciente e os familiares sobre o
agravamento da doenca € um processo de escuta, de ouvir as perguntas e
detectar sentimentos que requer tempo e privacidade. Aponta que é um desafio
o desenvolvimento deste processo no ambiente hospitalar, que possui muitas
rotinas e atividades.

O momento em que o cuidador é informado sobre a inser¢cdo dos
cuidados paliativos € extremamente delicado. A noticia pode vir carregada de
desesperanca, angustia, medos e fantasias. Familiares e pacientes retém
aquilo que é possivel ser retido e compreendido no momento por conta de
guestdes emocionais.

Kovacs (2008) afirma que o temor a adicdo a morfina € um preconceito
comum em relacdo a medicacdo. No discurso da participante, néo fica claro se
a ela associa a aplicagdo da morfina a um paliativo ou se a relaciona a um
tratamento curativo.

“Uma vez minha irma pediu para aplicar soro em vez
da morfina, para ver se ela teria alguma reacdao, ai
ela falou que tinha parado de doer. Ai eu fico com

medo de ser a mente”.

Pessini (2004) afirma que vivemos em uma sociedade que foge da dor e
que, ao ser retirada e controlada, muitas vezes, retira-se sua dimenséo
existencial subjetiva. A dor constantemente € controlada apenas no ponto de
vista técnico. O autor afirma que a geréncia da dor frequentemente pressupde

a medicalizacao do sofrimento e que sofrimento € mais abrangente e complexo
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que dor, podendo ser vivenciado por sentimentos de angustia, vulnerabilidade,
perda de controle e ameaca a integridade do eu.

A dor de P. estd sendo controlada farmacologicamente, mas o
sofrimento continua para ela e sua filha, que nédo atribuem o fim do sofrimento
ao controle da dor. Os cuidados paliativos, neste caso, estdo sendo
restringidos ao controle da dor fisica.

A dor ndo é apenas fisica, mas sim, fisica, psiquica, social e espiritual. A
dor fisica da paciente talvez seja a mais evidente, pois as duas mamas estao
necrosadas por conta do avanco da doenca. Esta € a dor visivel. P vem
passando por uma série de perdas desde o diagnostico. Ao ser internada,
dependente de cuidados, impedida de escolher sobre seu corpo e sua vida
devido a condicfes fisicas. JA ndo pode mais escolher ndo aceitar ajuda
médica e familiar.

Apenas a medicina ndo consegue oferecer bem-estar e qualidade de
vida ao paciente em cuidados paliativos. E necessaria a integracdo de saberes
para compreender todos os aspectos do ser humano e, assim, oferecer uma
morte digna e uma assisténcia de qualidade aos familiares.

Ares, Da Costa, Ferreira e Cruz (2015) afirmam que a confianca nos
profissionais da equipe é essencial para o bom desenvolvimento do tratamento,
e isso se da na comunicacao - verbal e ndo verbal — diaria, entre paciente,

equipe e familiares.

4.3 A extensado dos cuidados ao familiar

“Existe muito a fazer no sentido de levar a sociedade a
compreender que o morrer com dignidade é uma decorréncia
do viver dignamente e ndo meramente sobrevivéncia sofrida.
Se ndo se tem condicbes de vida digna, no fim de um
processo, garantiiamos uma morte digna? ” (Pessini e
Bertachini, 2004)

Pessini (2004) discorre sobre a vulnerabilidade provocada pela doencga
exigir uma resposta chamada cuidado. E esta resposta ndo € apenas exigida
ao paciente, mas também ao seu familiar. Ao lado do paciente terminal, ha um
familiar em profundo sofrimento que continuara a viver sem o ente querido,
significativamente abalado pela experiéncia do adoecimento e morte do
familiar. O cuidador ndo é o foco do tratamento, mas € parte importante dele.
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Saporetti (2016) afirma que o ser humano é um ser de cuidado, ou seja,
desde seu nascimento, é preciso que alguém cuide dele para que se
desenvolva. Cada momento da vida demanda um cuidado diferente. A equipe
de cuidados paliativos deve se lembrar disto ao abordar os familiares, refletindo
junto a eles sobre quais os cuidados séo precisos naquele momento.

Kovacs (2008) afirma que o desenvolvimento do movimento de cuidados
paliativos, ao ndo prolongar o processo de morrer, cria um espaco favorecedor
de despedidas, de preparacdo para a separacdo e de um pensar na vida
daqueles que sobreviverdo. A autora aponta que se vive em uma sociedade na
qual o luto é silenciado, e que cabe aos profissionais abrir espago para
expressdo da dor e do sofrimento, numa atmosfera acolhedora, néo
compactuando com o silenciamento e com o abafamento trazidos por uma
sociedade que afirma o tempo todo sobre a necessidade de ser forte e
esconder sentimentos como a tristeza.

O conteudo da entrevista aponta a auséncia de um espaco acolhedor
qgue permita a C. se expressar acerca de seu sofrimento e de suas angustias. A
participante afirma que fazem parte da equipe médicos e enfermeiros 0s quais
garantem para sua mée bom controle da dor, avaliando-os tecnicamente como
profissionais de qualidade. No entanto, C. se queixa da falta de empatia de
alguns membros da equipe.

“Néo é facil estar no hospital. Cada enfermeiro trata
de uma forma, entdo... acho que de todo mundo é
assim, se vocé ver alguém tratando diferente sua

mae vocé vai sentir”.

Escutar empaticamente € um modo de cuidar. A doenca néo é individual,
ha muitos pacientes com quadros clinicos semelhantes ou até iguais no
hospital, contudo, o sofrimento é Unico. O impacto da doenca na vida da
pessoa € singular e cada paciente e cada familiar irdo ser impactados de modo
diferente. E necessario que, ao lidar com o paciente terminal, o profissional
tenha empatia e demonstre cuidado.

Ao ser questionada sobre a presenca da psicologia no tratamento de sua

mae, C. afirma que ela e sua mae sdo acompanhadas por uma psicéloga.
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‘A psicologa vem, faz relaxamentos. Coloca musica,
fala para a gente respirar. Fala para a gente sentir
Nosso corpo... e a gente sente mesmo. E engracgado.
Eu fico centralizando energia. Ela fala para gente se

imaginar num lugar que gostaria de estar”.

Quando questionada sobre possiveis conversas com a psicologa acerca

do adoecimento da méae ela afirma:

‘Nao. Mas tenho vontade. S6 que ela sempre esta
na pressa, tem muitos pacientes para atender. Entao
nao fico parando para conversar ndo. Vamos ver o

que Deus prepara".

A falta de um ambiente seguro para expressao dificulta a comunicacéo
de C. com a equipe, a qual também nédo identificou a necessidade de
atendimento psicolégico abordando questbes do adoecimento, buscando
oferecer suporte emocional a familiar.

Kovacs (2008) afirma que o psicologo é o elemento chave no
desenvolvimento de uma boa comunicacdo entre pacientes, familiares e
equipe. Ao longo da entrevista, a participante apresenta questdes importantes
sobre 0 adoecimento e do tratamento a serem esclarecidas. Além de questbes
emocionais relevantes que nao estdo sendo expressas e acolhidas pela
equipe.

De fato, a rotina hospitalar € corrida, com muitas tarefas a serem
cumpridas. No entanto, ressalta-se a falta de atendimento psicolégico
especifico para questdes da doenca terminal, sobre a morte e o morrer.
Escutar empaticamente qualquer profissional pode fazer, ndo apenas o0s
profissionais da psicologia.

A participante ndo verbaliza, em nenhum momento, que é cuidada ou
acolhida pela equipe. Os relaxamentos sado breves momentos proveitosos
diante de uma situagéo bastante grave e silenciada.

As falhas na comunicagdo também podem ser consideradas como falta
de cuidado, uma vez que a participante apresenta duvidas e desconhece o

tratamento que sua mée esta recebendo.
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Ao longo da entrevista, a comunicacdo ndo verbal da participante
evidenciou a necessidade de acolhimento. A constante vontade de chorar, o
olhar, o posicionamento do corpo e o tom da voz indicaram medos, angustias e
desamparo. Talvez, a equipe tenha medo da reacéo de C. caso falem sobre a
gravidade da doenca e sobre morte, por isto, compactuam com o
silenciamento. Lembrando que o profissional s¢ ird cuidar de modo acolhedor e

eficaz, se mantiver o bom autocuidado, sendo também cuidado.

4.4 Qualidade de vida e aspectos do cuidado

Este estudo baseia-se no fato de que apenas o proprio sujeito pode discorrer
sobre sua qualidade de vida, pois € um conceito subjetivo e Unico. O
profissional da salde pode investigar quais aspectos da vida do sujeito possam
estar prejudicados e auxilid-lo a redireciona-los caso seja esta a necessidade.
No entanto, ndo se devem padronizar vivéncias ou impor mudancas que nao
atendam a demanda especifica do sujeito acerca de sua qualidade de vida.

Segundo Brandado (2016), o aparecimento da doenca oncoldgica gera
momentos de crise e desestruturacdo tanto no paciente como em seus
familiares. Frequentemente, surgem sintomas como: tensdo, constrangimento,
fadiga, estresse, reducdo de convivio, depressdo, alteracdo de autoestima,
entre outros. Este momento de crise pode afetar negativamente a qualidade de
vida do familiar.

O historico de vida do cuidador e de seu familiar, assim como diversos
aspectos ao longo do adoecimento configuram como o cuidador familiar
vivencia este papel, sendo sua escolha algo importante e que diz muito sobre a
dindmica familiar e como o cuidado vai ser configurado.

Compreende-se que P. tem duas cuidadoras principais, C. e outra filha,
que alternam o cuidado no periodo de internacdo. Ao ser questionada sobre o
modo como foi decidido sobre quem seria o cuidador, C. afirma:

‘E minha mae, tenho certeza de que ela faria o

mesmo por mim”.

‘Senti que estava fazendo a minha parte mesmo.
Por acaso, Deus me livre, aconteca alguma coisa,

ela sabe que eu estive do lado dela”.
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O grau de parentesco é um fator importante na discussdo acerca de
quem é o membro da familia que ira cuidar do ente adoecido. C. aponta a
relagdo méae-filha como um vinculo de amor e cuidado mutuo. Cada relagdo é
anica, nem todos os filhos possuem relacdes de amor e cuidado com seus pais
e vice-versa. No entanto, € dado que, comumente, a relacdo entre pais e filhos,
em certo momento da vida, geralmente no envelhecimento dos pais, €
invertida. A participante viu-se requisitada a assumir este papel, ainda jovem,
nao por conta do envelhecimento e sim pelo adoecimento da mae, um evento
inesperado.

Ares, Da Costa, Ferreira e Cruz (2015) apontam que o fato de haver
afeto entre o cuidador e o familiar, diminui os impactos na vida dos cuidadores,
gue abdicam de muitos planos e atividades pessoais para se dedicarem ao
cuidado, como retribuicdo de amor e cuidados. A possibilidade de participar e
poder ajudar um ente querido é confortadora e reasseguradora para alguns
cuidadores, segundo os autores.

Ao ser questionada sobre os sentimentos frequentes ao longo do
cuidado, C. afirma:

“Paciéncia, carinho e dedicacdo. Tenho que retribuir
tudo que ela fez por mim. Sei que ndo vai ter como
retribuir, porque mée € mae. Mas eu tento fazer algo

por ela. Para que ela sinta que estou fazendo”.

Ares, Da Costa, Ferreira e Cruz (2015) afirmam que a experiéncia de
assumir responsabilidades e cuidados por um familiar adoecido tem sido
colocada pelos cuidadores familiares como uma tarefa exaustiva e estressante.
C. ndo precisou assumir responsabilidades que antes eram e sua mae. A
familia como um todo se adaptou frente ao seu adoecimento de P.

Minha mae tinha uma banca de jornal. Ai tinha um
enteado dela que dividia o horario com ela. Agora

ele fica o tempo integral, ajuda ela também”.

As responsabilidades e tarefas de P. foram divididas entre os filhos e
enteados, o que diminui 0s riscos de sobrecarga ao cuidador familiar. Antes da

internacdo, nao foi necessario que C. assumisse atividades diarias da mae.
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Durante a internacdo, C. a auxilia na alimentacdo e afirma que o cuidado que
oferece & mais no sentido de suporte emocional do que pratico.
‘Ela esta dependente assim que ela entrou aqui
(hospital), vai fazer um més. Antes, em casa, ela néo
precisava de ajuda. Ela que fazia tudo. Ela limpava a
casa sozinha, lavava a roupa. Nunca dependeu da
gente para nada, nem se a gente quisesse ajudar ela

queria”.

O cuidador ndo é apenas quem assume as tarefas diarias, mas também
guem oferece suporte emocional, fundamental para o paciente. Companhia,
carinho, cuidado, paciéncia contribuem positivamente no tratamento e na
elaboracéo das perdas ocasionadas pelo adoecimento.

Florani (2004) aponta que se deve levar em conta o peso emocional da
doenca, que incapacita e traz sofrimentos ao ente querido do adoecido.
Quando questionada sobre possivel sobrecarga fisica, social, financeira ou
emocional, C. afirma que se sente sobrecarregada emocionalmente:

“Emocional. A gente ndo aguenta ver o sofrimento
dela. As pessoas dizem que ficar em hospital é ruim.
Mas ndo € o hospital, € o sofrimento da pessoa que

é ruim. Abala muito”.

Seidl e Zannon (2004) falam sobre a importancia da subjetividade e da
multidimensionalidade ser reconhecida na avaliacdo da qualidade de vida, pois
€ importante reconhecer a percepcao da pessoa sobre o0 seu estado de saude.
A participante avalia positivamente sua qualidade de vida, entretanto aponta
aspectos que sdo caracterizados como geradores de estresse.

"Sim, ndo tenho nada a reclamar. Nao é facil estar

no hospital”.

Aradjo e Leitdo (2012) afirmam que pacientes oncolégicos fora de
possibilidades curativas, tendem a provocar no cuidador sensagcao de
impoténcia e angustia frente a dificuldade em aliviar seu desconforto.

Pode-se observar, no discurso de C., que o bem-estar de sua mae,
atualmente, é o principal indicador de seu bem-estar e qualidade de vida. Uma

vez que P. esta tendo sua dor fisica controlada, mas seu sofrimento ndo esta
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sendo acolhido pela equipe, o bem-estar e a qualidade de vida ndo estédo
sendo completamente favorecidos.

Um dos aspectos que pode prejudicar a qualidade de vida € estar
voltado completamente para aquele que necessita de cuidados e esquecer-se
de si. Percebe-se que C. ndo se permite pensar sobre outros aspectos de sua
vida que ndo estejam ligados a mae e ao cuidado.

No trecho abaixo, C. relata as mudancas que ocorreram em sua rotina
por conta da internacao:

“N&o. So a rotina da minha casa mesmo, mas iSso é
o de menos. Meu marido é tranquilo, gracas a Deus.
Eu volto para casa e tem meus animais também. Eu
tenho peixe beta, tartaruga, gato e cachorro. Eu zelo
muito por eles. Gosto muito de animal. Eu zelo

muito”.

A rotina da casa de C, que ficou prejudicada por conta da internacéo, é
apontada por ela como algo de pouca importancia. C aponta o apoio do marido,
e o0 vinculo com seus animais de estimagdo como aspectos positivos ao seu
bem-estar.

“A gente mora a uns 20 minutos a pé da casa dela”.

Outro fator que beneficia a adaptacdo de C. frente ao adoecimento de
sua mae é a proximidade das residéncias, que garantiram a facil e rapida
locomocédo antes da internacdo. Este é um fator importante a ser considerado,
dado que o transito na cidade de S&do Paulo pode dificultar a assisténcia e a
locomocéo do cuidador ao hospital ou a residéncia do familiar, sendo gerador
de estresse.

Cortella e Rios (2013) afirmam que, por meio das experiéncias, 0s
individuos vao construindo algo, recebendo influéncias e configurando suas
historias. O historico significativo de perda de familiares possivelmente
influencia na sua visao de qualidade de vida e bem-estar.

Estar junto da mae oferecendo suporte emocional e alguns suportes
praticos € avaliado por C. como um fator positivo. A companhia e a convivéncia
permitem trocas que, para a participante, sdo essenciais. A auséncia de

familiares falecidos, como seu filho e seu pai, tornam a presenca da mae e a
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convivéncia entre elas muito importante para C, que, com prontiddo, amor e
carinho, adaptou-se frente ao diagndstico do cancer para estar ao lado da mée
neste momento.

A historia de vida da participante influencia no modo como ela significa o
cuidado e o papel de cuidadora. Ela pode retribuir o cuidado e amor recebido
pela mae ao longo da vida. Ao ver-se diante da possibilidade de mais uma
perda, vé na possibilidade de oferecer cuidado, propiciando um modo de estar
presente e se fazer presente na vida da mae. Cuidar €, para ela, fonte de bem-
estar.

Quanto a possivel influéncia do cuidado da equipe na qualidade de vida
da cuidadora, ndo se pode dizer muito, pois se nota auséncia dele. A auséncia
pode estar corroborando para a sobrecarga emocional e impactar no modo

como a perda concreta ird ser vivenciada por C.

4.5 Luto e Luto antecipatério

A iminéncia da morte coloca em evidéncia outro aspecto importante em
cuidados paliativos: o luto. Segundo Franco (2008), luto é uma experiéncia de
resposta ao rompimento de um vinculo. A autora afirma que cada enlutado vive
o luto de uma maneira singular, pois cada um viveu uma histéria Unica com o
ente querido. Durante o processo do luto, o homem busca se adaptar as novas
condi¢des, assumindo novos papéis, buscando novos significados e, assim,
procura retomar o controle e a seguranca para poder seguir a vida sem a
pessoa gue se foi.

O adoecimento grave e sem perspectiva de cura coloca em evidéncia a
morte anunciada, permitindo aos familiares e amigos se despedirem do ente
querido. Segundo Fonseca (2001), luto antecipatério é o luto pela futura perda
concreta. O autor afirma que muitas familias ndo vivem situacdes ligadas ao
luto antecipatério por ficarem paralisadas na fase da negacao e/ou na crenca
de que o paciente possa vir a melhorar de seu estagio terminal, e isto pode
ocasionar um luto pés-morte mais sofrido ou complicado.

A participante, na entrevista, aponta a gravidade da doenca da mae. No

entanto, percebe-se que ela acredita em sua recuperacdo, ndo verbalizando
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sobre a proximidade da morte de P., a qual € inevitavel por conta da auséncia
de possibilidades de cura da doenca e seu estagio avancado.

Pensar sobre a morte ndo é agradavel para alguém que ainda vive lutos
decorrentes de mortes de entes queridos recentemente. E sinal de vitalidade
qgue C. ainda tenha esperanca diante da situacao de crise que vivencia.

“Estou sem forcas, muitas provas, né... muita perda.
Teve 0 meu pai, meu filho e agora minha mae esta
neste estado. Ai eu fico pensando... Sei que Deus
escuta. Ele j4 escutou, ele sabe o que eu estou

pedindo para ele”.

E importante que a equipe reconheca o nivel de esperanca e crenca na
melhora do quadro clinico, identificando se o cuidador estd negando o estagio
terminal do familiar, auxiliado-o0 neste processo de aceitacdo e despedida.

Ares, Da Costa, Ferreira e Cruz (2015) afirmam que cabe ao psicologo
manejar o atendimento aos familiares de maneira com que o luto seja discutido
e compreendido como um processo natural que serd vivido apds o rompimento
concreto do vinculo entre familiares e paciente. Os autores afirmam que
aguelas pessoas que se permitem expressar sobre a fase pela qual estado
passando, tendem a vivenciar o luto apés a morte do familiar de maneira
menos pesarosa e dolorosa, ja que tiveram a chance viver com ele tudo, ou
quase tudo, que gostariam de ter vivido.

N&o se vive apenas o luto da perda concreta, vive-se o luto de muitas
perdas que podem se configurar a partir do adoecimento crénico. Os pacientes
podem perder a capacidade de realizar atividades diarias, de exercer diversas
funcdes, perdas cognitivas ocasionadas pelo adoecimento, muitas vezes
perdas financeiras e sociais. A participante no trecho abaixo relata a perda de
uma mae que, por conta do cancer, ndo existe mais.

“"Nunca imaginei ver minha mé&e assim n&o. Ela
sempre foi muito ativa, nunca parou para nada. Hoje
estranho o jeito dela, ndo sei se é a morfina. Ela
mudou o jeito, estd manhosa. Minha méae nunca foi

manhosa".
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As mudancas causam estranhamento, davidas, angustias e medo. As
adaptacdes necessarias frente ao adoecimento podem sobrecarregar
emocionalmente os familiares. Os vinculos podem ser fortalecidos e até
mesmo prejudicados a partir de todas as mudancas, pois cada um vive este
periodo de um modo unico.

C. relata conversar bastante com sua mae, e aponta isto como uma
atividade prazerosa. A conversa possibilita de modo direto e indireto a
despedida. A escuta de C. permite a aproximacao entre ambas e favorece que
sua mae também se expresse e se sinta acolhida neste momento, podendo
compartilhar sua histéria de vida em seus momentos finais.

"A gente conversa, fala coisas do passado dela. Mas
eu vejo que tem coisas que ela ndo lembra mais. Ela
esquece. A gente conversa de tudo, ela entra nos
assuntos e eu deixo. A gente da risada. Ela faz
piada, muito engracadinha. Ela lembra muito do
colégio de freira, ela diz que foram os melhores
momentos da vida dela. Ela morava la. Eu gosto de

ouvir, acho engracado ela lembrar".

Segundo Ares, Da Costa, Ferreira e Cruz (2015), a conversa €
frequentemente apontada pelos cuidadores familiares como uma atividade
prazerosa durante o cuidado porque a palavra é a maneira mais frequente de
expressar aquilo que se sente, relembrar acontecimentos passados e
comunicar-se com o familiar.

O modo como o tratamento é realizado influencia na vivéncia do luto. Os
profissionais devem reconhecer e se informar sobre luto podendo participar
neste processo. Ha parte dos enlutados que ndo consegue se adaptar apos o
rompimento do vinculo, tendo dificuldade em retomar projetos, fazer novos
vinculos, promover o autocuidado e outros aspectos que prejudicam a

qualidade de vida.

4.6 Espiritualidade

Liberato e Macieira (2008) afirmam que a palavra espiritualidade vem da raiz

latina spiritus, que significa sopro, o principio que anima, o sopro da vida. Os
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autores afirmam que a espiritualidade € universal e esta disponivel a qualquer
ser humano, indicando que sua existéncia surge no mistério da vida e nas
profundezas do nosso ser.

Segundo Breitbart (2006), a fé € um componente da espiritualidade que
pode existir tanto em individuos que se identificam com a religido como nos
que ndo o fazem. A fé auxilia na atribuicio de sentido as vivéncias. E
importante investigar se o paciente e seus familiares possuem alguma crenca,
religido ou fé, pois a morte € explicada de diferentes modos pelas religides.

A participante afirma ter uma religido, mas diz que ela nédo influencia no
modo em como ela vivencia o adoecimento da mée, mas sim, sua fé.

"Religido ndo, mas a fé".

Breitbart (2006) afirma a importancia de tratar de temas espirituais nos
cuidados de final de vida para pacientes com cancer na oferta de 6timos
cuidados paliativos. O autor aponta que as necessidades espirituais, que
envolvem atribuicdo de sentido, paz e esperanca na vida diante do cancer em
estdgio avancado tém sido identificadas, por pacientes, familiares e
profissionais, como algo de extrema importancia e relevancia no tratamento.

"Deus da forcas. A gente ora. Mas ultimamente néo
estou tendo forca para orar ndo. Eu s6 fico tendo a

minha fé mesmo”.

Monteiro (2006) afirma que a vocacgado para a espiritualidade, para a
busca de significado do existir, faz parte da natureza humana. A autora afirma
que, a partir da fé, pode-se reconhecer a presenca de forcas e influéncias que
transcendem o ser humano, oferecendo uma confianga béasica para lidar com o

desamparo que algumas vivéncias proporcionam.

“Eu acho que todo mundo tem que passar por algo
na vida e ela esta passando. Como vai chegar na

vida de qualquer um também. Dificil né... ndo se”.

A participante possui um histérico de perdas recentes que intensificam
este processo de atribuir sentido ao adoecimento da mée. Ela perdeu o pai, o
filho, sofreu dois abortos e vive o adoecimento sem perspectiva de cura da

mae. Ja significou e significa experiéncias anteriores de morte.
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Observa-se ambivaléncia em relacdo a Deus, 0 que € explicado pela
histéria de vida da paciente. Em momentos de crise, surgem questées como
“Por que eu?” E, de fato, sdo muitas perdas recentes na vida da participante. C.
usa da fé para preservar o senso de controle, manter a esperanca e o sentido
de significado e proposito de vida. Brandao (2016) aponta que a fé se
manifesta como uma resposta no momento da dor.

Liberato e Macieira (2008) afirmam que a importancia da espiritualidade
no enfrentamento da doenca terminal tem sido constantemente demonstrada.
Os autores apontam que os profissionais da saude, cientes da unidade do ser

humano promovem integrac@o dos recursos medicos aos recursos espirituais.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Discorrer sobre qualidade de vida do cuidador familiar diante da proximidade
do fim da vida de seu ente querido é desafiador e necessario. Cuidar de um
familiar em cuidados paliativos pode ser significado como um ato de amor, mas
0 sentimento ndo anula o sofrimento e os fatores de risco envolvidos na
experiéncia. Ameniza, mas nao anula.

Falar sobre a vida pode ser tdo complicado quanto falar sobre morte.
Quando a vida daquele que se ama estad proxima do fim, o bem-estar do
individuo é ameacado. Falar sobre a vida é falar sobre a historia de vida, que
envolve momentos felizes e outros nem tantos, e nesses “nem tanto”, podem
se encontrar as perdas ao longo da vida.

Desde o0 nascimento, o ser humano passa por perdas e precisa as
ressignificar o tempo todo. No entanto, a perda da salde e a perda da vida séo
mais ameacadoras, pois, a vida humana nao pode ser substituida e seu valor é
imensuravel.

O diagnéstico do cancer é recebido pelo portador e seus familiares
juntamente ao estigma que a doenca carrega. Os pacientes oncolégicos e seus
familiares temem o risco iminente da morte antes mesmo do tratamento
curativo, aplicado nas fases iniciais do cancer com objetivo de cura ou
remissao.

O presente estudo discorre sobre a proposta dos cuidados paliativos em
pacientes oncoldgicos, visando oferecer qualidade de vida e amenizacdo do
sofrimento ao paciente e seus familiares. No entanto, é possivel apontar que a
promoc¢do dos cuidados paliativos, no hospital, € desafiadora e limitada de
certo modo. A rotina hospitalar e a falta de preparo da equipe em oferecer
assisténcia integral aos pacientes proximos do fim da vida sao indicadas, neste
estudo, como fatores complicadores para o sucesso do cuidado.

Diante dos desafios impostos pela condicdo do hospital, os cuidados
paliativos podem ser reduzidos ao controle da dor fisica, como foi apontado no
trabalho. Se a promocdo de cuidados paliativos ao paciente, no hospital, é
desafiadora, oferecer cuidados ao familiar € ainda mais.

Os cuidadores familiares ndo sé@o o foco principal do tratamento, porém

sdo amplamente afetados pelo adoecimento do familiar e pelo tempo que
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passam no hospital. O hospital € constituido e configurado pelas pessoas que
estdo ali, tanto pacientes, familiares quanto a equipe. A cura das doencas e 0
alivio da dor sdo os objetivos maiores do ambiente hospitalar, mas se deve
ressaltar que as pessoas possuem historias, identidade e sentimentos.

Ao lado do paciente, ha um ser que demanda tanto cuidado quanto o
doente. Por que cuidar apenas quando h& doenca? Hospital também é lugar de
promocao de saude e prevencao.

O incobmodo da participante em realizar a solicitacdo de atendimento
psicolégico para abordar aspectos do adoecimento é um fator que afirma a
necessidade da extensao do cuidado ao familiar de modo efetivo, que garanta
a configuracdo de um espaco onde as pessoas se sintam confortaveis para se
expressarem e se permitirem pedir ajuda e ser cuidadas.

Nem todos os profissionais de salde possuem habilidades técnicas e
emocionais para cuidar do paciente terminal, o qual requer um nivel de
aprofundamento na relagcdo equipe/paciente/familiar que nem todos estéo
dispostos e prontos para vivenciar. Todos tém um limite e o tema morte pode
ser um deles. A finitude do outro faz refletir sobre a propria finitude e nem todos
possuem recursos para lidar com essas reflexbes impostas pelas vivéncias
diretas com pacientes terminais e familiares enlutados.

A atuacdo da psicologia nho ambiente hospitalar € legitima e favorece
gue 0s aspectos emocionais ocasionados pelo adoecimento sejam
reconhecidos e acolhidos. Neste estudo, a falta de intervencéo da psicologia e
da equipe profissional em relagdo a proximidade da vida dificulta a
configuracédo de um espaco onde o luto antecipatdrio possa ser vivenciado pela
cuidadora familiar em questéao.

Este estudo apresentou a historia de uma cuidadora familiar bastante
vulneravel emocionalmente, com um historico de perdas e lutos recentes que
refletem no modo como ela se posiciona diante o adoecimento da mae. A
sobrecarga emocional é clara e evidenciada por ela. A inexisténcia de um
espaco seguro de expressado, no hospital, € um fator de risco ao bem-estar dos
familiares.

A cuidadora avalia sua qualidade de vida positivamente devido ao
significado que atribui ao cuidado. N&o foi possivel identificar como o cuidado
da equipe influencia no bem-estar da participante, pois este nao foi identificado.
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Fatores como: alternar o cuidado, ndo precisar assumir responsabilidades ou
tarefas diarias que antes eram de seu familiar e a existéncia de uma rede de
apoio que oferece suporte frente a sua adaptacdo desde o diagnéstico do
cancer da mae, contribuem para que a sobrecarga seja menor.

A pesquisa apresenta limitacGes devido a falta de aprofundamento das
questbes acerca da qualidade de vida da cuidadora familiar e dos cuidados
paliativos oferecidos no hospital.

A falta de vinculo entre a pesquisadora e a participante e o local de
aplicacdo da entrevista, corredor do hospital, ndo favoreceram um ambiente
seguro de expressao. A movimentacdo do hospital foi um fator estressante
durante a entrevista, pois as questdes apresentadas pela participante
evocavam fortes emocdes, ficando claro que ela ndo se sentia confortavel para
se expressar naquele local. A prioridade, durante a entrevista, foi garantir a
integridade emocional da participante, reconhecendo suas limitacées diante
aos assuntos abordados.

Frente a analise e a discussao do caso e ao levantamento bibliogréfico,
mostra-se fundamental a continuidade de pesquisas que visem a extensao de
cuidados ao cuidador familiar de modo a considerar os desafios impostos pela
realidade das unidades publicas de saude em que os cuidados paliativos sdo

oferecidos.
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ANEXO A: ENTREVISTA SEMIABERTA

DADOS DEMOGRAFICOS

NOME

IDADE

GENERO

ESCOLARIDADE

ESTADO CIVIL

Sobre a doenca do familiar

Grau de parentesco:

Idade do familiar:

1. Qual é o tipo de cancer do seu familiar?
2. Como foi sua reacao ao saber do diagnéstico?
3. Qual é o grau de dependéncia do seu familiar nas atividades diarias?

4. Qual é tratamento do seu familiar e onde ele é realizado (Instituicao

hospitalar ou em domicilio)?

5. H& quanto tempo seu familiar foi diagnosticado com cancer?

6. Ha outra pessoa em sua familia que tem ou ja teve cancer? Se sim, qual?
Sobre cuidados paliativos

6. Vocé sabe o que é cuidados paliativos?

7. Sua mae toma algum remédio para o controle da dor?

8. Ninguém da equipe comunicou sobre o tratamento em cuidados paliativos?

9. Depois de quanto tempo apos o diagnostico foi decido pela insercdo dos

cuidados paliativos no tratamento?
10. Como o tratamento foi recebido por vocé?

A). Positivamente
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B). Negativamente

C). Indiferente

11. Quais profissionais estao envolvidos no tratamento do seu familiar?
12. Vocé também é cuidado pela equipe? Se sim, de que maneira?

13. Quais sao as implicagcbes dos cuidados paliativos no tratamento do seu

familiar que vocé avalia como positivas? Por qué?

14. Quais sao as implicacdes dos cuidados paliativos no tratamento do seu

familiar que vocé avalia como negativas? Por qué?
Sobre ser cuidador
15. De que forma vocé foi escolhido para ser o cuidador principal?
16. Como vocé se sentiu em relagéo a isso?
17. Vocés sempre foram proximas?
18. Vocé precisou se mudar para a casa dela?
19. Vocé tem filhos?
20. Ja havia sido cuidador anteriormente em situacao de doenca?
20.a). Se sim, como foi esta experiéncia?
21. Em que periodo do dia vocé cuida do seu familiar?

22. Sente-se sobrecarregado em algum aspecto (fisico, emocional, social,

espiritual). Se sim, conversa com alguém sobre isto?
23. Quais séo os sentimentos mais frequentes durante o cuidado?
24. Vocé divide ou alterna os cuidados com alguém?

25. Houve mudancas significativas em sua rotina desde o inicio do tratamento?

Se sim, quais?

26. Vocé realiza com seu familiar alguma outra atividade além do cuidado? Se

sim, qual?

27. Precisou deixar de trabalhar?
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28. Precisou assumir alguma responsabilidade que era dela?

29.0 que representa para vocé ter um familiar com céncer em cuidados

paliativos?

30. Como vocé avalia sua qualidade de vida? Vocé esta satisfeita com a sua

qualidade de vida?
31. Vocé é religiosa?

32. A religido influencia neste momento de adoecimento?
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ANEXO B: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E CONSENTIDO

Vocé estd sendo convidado (a) como voluntério (a) a participar do estudo
“Cuidados paliativos e a extensao do cuidado aos familiares: um estudo sobre
a qualidade de vida do cuidador familiar®. Esta pesquisa tem como objetivo
analisar e avaliar a qualidade de vida do cuidador familiar, que oferece
cuidados a um familiar portador de cancer, acompanhado por uma equipe de
cuidados paliativos.

SIGILO E PRIVACIDADE

A privacidade do participante sera respeitada, ou seja, nomes ou qualquer
outro dado ou elemento que possa, de qualquer forma, identificar os
participantes, sera mantido em sigilo. O pesquisador se responsabiliza pela

guarda e confidencialidade dos dados.

AUTONOMIA

E assegurada a assisténcia ao participante durante toda pesquisa, bem como
também é garantido livre acesso a todas as informacdes e esclarecimentos
adicionais sobre o estudo e suas consequéncias, enfim, tudo o que queira
saber antes, durante e depois da participacdo. Ha a possibilidade de o
participante recusar a participar do estudo, ou retirar seu consentimento a
gualguer momento, sem precisar justificar, e de, por desejar sair da pesquisa,

nao sofrera qualquer prejuizo a assisténcia que venho recebendo.
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Declaro que li e entendi todas as informacbes presentes neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e tive a oportunidade de discutir as
informacdes deste termo. Todas as minhas perguntas foram respondidas e eu
estou satisfeito com as respostas. Entendo que receberei uma via assinada e
datada deste documento e que outra via assinada e datada seré arquivada nos

pelo pesquisador responsavel do estudo.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e
compreendido a natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre
consentimento em participar, estando totalmente ciente de que nao ha nenhum

valor econdémico, a receber ou a pagar, por minha participacao.
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