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As vivéncias dos familiares de pacientes oncologicos inseridos em um programa de
cuidados paliativos

RESUMO

Esse estudo apresentou as vivéncias dos familiares de pacientes com cancer em cuidados
paliativos. O objetivo do trabalho foi compreender como a pessoa responsavel por promover o
cuidado lida com o diagnéstico da doenca e a iminéncia da morte. Para isso,
foram realizadas entrevistas, de forma individual, com cinco familiares de pacientes inseridos
no programa de cuidados paliativos do Setor de Oncologia do Hospital de Clinicas de
Uberlandia. As entrevistas foram gravadas em &udio e transcritas para analise dos dados.
Apos isso, foram definidas cinco categorias: Do diagndstico a entrada no programa de
cuidados paliativos; O cancer e sua evolugdo: sofrimento e dor; Mudancas na vida do
cuidador; Percep¢do do cuidador a respeito da morte; Pensar a propria finitude a partir da
morte do outro. Conclui-se a importancia do atendimento das necessidades dos cuidadores,
por meio de um sistema de apoio oferecido pela equipe multiprofissional ao longo do
processo de evolucao da doenga.

PALAVRAS-CHAVE: Cancer; Cuidador; Cuidados Paliativos; Morte; Psicologia

ABSTRACT

This study presented the experiences of relatives of cancer patients in palliative care. The
objective of the study was to understand how the individual responsible for promoting care
deals with the diagnosis of the disease and the imminence of death. For this, individual
interviews were conducted with five family members of patients enrolled in the palliative care
program of the Oncology Sector of the clinics hospital of Uberlandia. The interviews were
recorded in audio and transcribed for data analysis. After that, five categories were defined:
From diagnosis to entry into the palliative care program; Cancer and its evolution: suffering
and pain; Changes in the caregiver's life; caregiver's perception about death; Think about own
finitude from the death of the other. Concludes the importance of attending to the needs of the
caregivers, through a support system offered by the multiprofessional team throughout the
evolution process of the disease.
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INTRODUCAO

De acordo com o Instituto Nacional de Cancer (2017), cancer ¢ o nome dado ao
conjunto de mais de cem doengas que possuem como caracteristicas em comum o crescimento
e desenvolvimento desordenado de células que invadem tecidos e orgdos. Essas doengas

podem ser muito agressivas e incontrolaveis e se espalhar para outras regides do corpo.



O diagnoéstico do cancer geralmente causa impacto negativo tanto para o paciente
quanto para seus familiares. Com isso algumas reagdes sdo geradas, como aquelas que estdo
associadas ao estigma que envolve a doenga, considerada pela sociedade uma patologia
terrivel, sem cura e que geralmente estd associada ao sofrimento e morte (SOUZA, 2011).
Como ressalta Pereira e Dias (2007), essas respostas podem causar desgaste emocional,
sentimento de culpa e inadequagdo, o que torna o entendimento e enfrentamento da patologia
algo de dificil convivéncia.

Quando o paciente apresenta uma doenca que ameacga a vida, como no caso do cancer,
o encaminhamento para os cuidados paliativos se faz necessario. De acordo com a
Organizacdo Mundial da Satide (OMS), os cuidados paliativos consistem na assisténcia
oferecida por uma equipe multidisciplinar. Esse acompanhamento se da por meio da
identificacao precoce, prevengao e alivio do sofrimento, avaliag¢do, tratamento ¢ assisténcia a
questdes de ordem fisica, psicossocial e espiritual (ANCP, 2009).

Os cuidados paliativos trabalham com principios que regem a atuagdo da equipe
multiprofissional, como o alivio da dor e de outros sintomas; a consideragao da morte como
um processo normal da vida; ndo aceleragdo nem adiamento da morte; integragdo dos
aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente; oferta de um sistema de suporte
que possibilite ao paciente viver ativamente ao maximo; oferecimento de um sistema de
suporte para auxiliar os familiares durante a doenga do paciente e luto. (ANCP, 2009).

Além disso, outros principios da promog¢do dos cuidados paliativos também podem ser
destacados como a abordagem multiprofissional, incluindo acompanhamento no luto;
melhoraria da qualidade de vida e inicio o mais precocemente possivel do cuidado, desde o
diagnostico da doenga. (ANCP, 2009).

No que diz respeito ao desgaste fisico e emocional do paciente acometido pelo cancer
em cuidados paliativos, surge a necessidade da presenca de uma pessoa que o acompanhe
durante o processo de tratamento. Geralmente, esse alguém ¢ proveniente do nicleo familiar e
fara o papel de cuidador, desempenhando cuidados fisicos e apoio emocional. (PEREIRA;
DIAS, 2007).

O termo cuidador refere-se a pessoa que presta cuidados a alguém que apresente
algum tipo de dependéncia, de forma parcial ou integral. Ela assumira a responsabilidade de
apoiar a pessoa que vivencia um episodio de doenga na realizagdo de determinadas tarefas, da
higiene pessoal a administrag@o financeira da familia. (VOLPATO; SANTOS, 2007)

Partindo do pressuposto de que o cuidador também ¢ acometido por sofrimento com o

adoecer e proximidade da morte do paciente, surgem questdes a respeito de suas vivéncias



durante o cuidado. Essas indaga¢des podem estar relacionadas ao preparo do cuidador para as
tarefas e as mudancas que poderdo ocorrer em sua vida durante esse periodo (INOCENTI;
RODRIGUES; MIASSO, 2009).

Frente a esse sofrimento vivenciado, outro fator que pode influenciar no cuidado ¢ o
possivel adoecimento do cuidador. Nessa perspectiva, Inocenti, Rodrigues ¢ Miasso (2009),
apontam para a necessidade de efetivagdo e inclusdo dessa pessoa na atencgdo a sua saude e
promocao de seu autocuidado para evitar o aparecimento de doengas tanto fisicas quanto
emocionais.

Outro aspecto importante que surge durante o processo de cuidar do paciente
oncologico ¢ aquele que diz respeito a visdo do familiar com relacdo a sua propria morte.
Como ressalta Encarnacdo e Farinasso (2014), ao vivenciar o processo de obito do outro, o
sujeito que presta os cuidados lembra-se da propria finitude, o que traz a tona a mortalidade
humana. A situacdo da doenca rompe com as atividades cotidianas e abre possibilidades para
olhar a si mesmo e para o fim da vida.

Nessa perspectiva, a iminéncia da morte do familiar adoecido gera anglstia no
cuidador devido a sua presenga constante € as experiéncias vivenciadas por ele na rotina dos
cuidados. O modo de enfrentamento desenvolvido muito dependera da possibilidade de se
expressar, bem como do apoio que recebera por outras pessoas e, em especial, pela equipe

multiprofissional do programa de cuidados paliativos.

METODO
Desenho metodologico

O presente estudo utiliza-se da metodologia de pesquisa clinico-qualitativa aplicada a
satide. De acordo com Turato (2005), esse tipo de investigagdo busca entender o significado
individual ou coletivo dos fendmenos para a vida das pessoas. Torna-se indispensavel saber o
que os eventos da doenca e da vida em geral representam, pois € por meio desses significados
que os sujeitos organizardo suas vidas, incluindo seus proprios cuidados com a satde.

O método de pesquisa clinico-qualitativo baseia-se em trés principios basicos: a
atitude existencialista (que considera as angulstias presentes e observadas nas pessoas), a
atitude clinica (que inclina o olhar em direcdo ao sofrimento humano) e a atitude psicanalitica
(que implica em apresentar concepcdes advindas da psicodindmica e do inconsciente). Esses

conceitos sdo atitudes que devem ser adotadas pelos pesquisadores e servem como uma



postura filosofico-cientifica, para investigagdo em ciéncias humanas aplicadas aos enquadres
dos servigos de saude. (TURATO, 2011)

Para a coleta de dados do presente estudo, foi utilizado um roteiro do tipo semi-
estruturado com o intuito de permitir maior flexibilidade para o respondente no momento da
pesquisa. As entrevistas foram conduzidas individualmente pela pesquisadora principal, sendo
duas delas realizadas na residéncia dos cuidadores e trés no ambulatério do hospital,
agendadas em hordarios previamente combinados € em comum acordo com cada participante.

Cada encontro teve duragao média de cinquenta minutos.

Participantes

Ap6s a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
apresentacdo ¢ estabelecimento do rapport com os participantes, foram iniciados o
preenchimento dos dados gerais constantes no roteiro de entrevista. O nimero da amostra
constituiu-se de um total de cinco participantes.

O perfil dos entrevistados nesse estudo consistiu em: uma pessoa do sexo masculino e
quatro do feminino. A média de idade foi de 56 anos, sendo a maior delas 68 ¢ a menor 47
anos. O estado civil oscilou entre um solteiro, trés casadas e uma divorciada. A escolaridade
variou entre superior completo, ensino médio completo, ensino fundamental completo e dois
participantes com ensino fundamental incompleto. As profissdes identificadas foram:
aposentado, do lar sendo a maioria trés participantes e servigos gerais. O grau de parentesco
dos entrevistados foi de dois filhos e trés esposas. A escolha desses cuidadores ndo apareceu
de forma clara durante o momento das entrevistas, porém nota-se que todos eles eram

familiares muito préximos dos pacientes (esposas e filhos).

Instrumento

Como instrumento de pesquisa, utilizou-se um roteiro do tipo semi-estruturado
elaborado especialmente para o presente estudo. As vinte e oito questdes constituintes no
questionario organizaram-se a partir de trés eixos: Dados gerais, rotina e cuidados com o
paciente, relacionamento com o familiar adoecido e condi¢des de vida do cuidador. Desse
modo, seu emprego possibilitou aos participantes relatarem o percurso da doenca (desde o
diagnostico) até a entrada no programa de cuidados paliativos, além do seu processo de
evolucao.

Estratégia de recrutamento, selecdo e definicao dos participantes



O numero de participantes atendeu previamente aos critérios pré-estabelecidos para a
coleta de dados: 1) Ter idade acima de dezoito anos, 2) ser capaz de responder a entrevista, 3)
ser cuidador de paciente inserido no programa de cuidados paliativos ha pelo menos um més e
4) estar de acordo e assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A coleta de dados foi iniciada apés aprovagdo do estudo pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Uberlaindia com o numero do CAAE
69293617.7.0000.5152. Por questdes de sigilo, foram omitidos os nomes reais dos
entrevistados.

Apos a obtencdo do material necessario para analise, foi realizada a transcrigao literal
das gravacdes, operacionalizada por meio de leituras e releituras flutuantes. A partir disso,
foram elaboradas categorias de sentidos, sendo elas: Do diagnostico a entrada no programa de
cuidados paliativos; O cancer e sua evolugdo: sofrimento e dor; Mudancas na vida do
cuidador; Percep¢do do cuidador a respeito da morte; Pensar a propria finitude a partir da

morte do outro.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Com a obtencdo dos dados, foi possivel analisar as caracteristicas de cada familiar e
refletir sobre suas vivéncias a partir do momento em que o paciente foi encaminhado para o
programa de cuidados paliativos. A analise das transcrigdes das entrevistas permitiu

identificar as categorias a seguir:

e Do diagnostico a entrada no programa de cuidados paliativos

O diagndstico do cancer ¢ visto de forma negativa e estigmatizada tanto pelo paciente
quanto sua familia. Segundo Carvalho (2008), o cancer ¢ considerado uma doenca
extremamente temida, sempre agregando a idéia de risco eminente de morte. Esse estigma se
refor¢a quando ha o limite na possibilidade de tratamento e cura. Nesse sentido ocorre
comprometimento nas relacdes familiares, dificultando a fala sobre a doenga, o que ¢
progressivamente maior, frente ao seu avango.

Com relagdo ao impacto do diagnostico, os entrevistados puderam expressar o quao
delicado foi esse momento, bem como as repercussdes que foram geradas apds isso, conforme
ilustrado pelas falas abaixo:

“Nossa... eu levei um susto né? levei um susto..” P3



“Assim... era medo dele... porque eu ndo tinha conhecimento do que era o cancer né... porque
eu pensava que a pessoa dava o cancer e ja morria... mas depois eu fui vendo que ndo é bem
assim...” P5

“Olha foi... eu ndo acreditei e na verdade eu vou te falar bem a verdade... de coragdo, até
hoje eu ndo acredito (se emociona). Entdo quando vejo ela bem, ela bem cuidada eu falo a
mamde ndo pode ter, ndo pode!”” P2

De acordo com Nogueira (2014), a ocorréncia da doenga, deixard marcas na familia e
ela jamais sera aquela que era antes de sua deteccdo. Mesmo que a patologia permaneca
clinicamente estavel, existira a sensagdo de inseguranca ¢ medo relacionado ao futuro o que se
associa ao quadro clinico e aos respectivos tratamentos.

A incerteza provocada pela instalacio da doenca sera responsdvel por gerar
sentimentos de medo da morte e do sofrimento, deixando uma incognita na vida dessas
pessoas, fazendo-os repensar sobre como serd viver a partir de entdo. Essa ideia pode ser
percebida pela fala abaixo:

“...0 mais dificil é que a gente ndo sabe né? Aquela ideia né? A gente sabe que o cancer ndo
tem cura né?... fica meio apreensivo né? Fica incerto né..”. P1

Em outros casos, o diagnostico do cancer também faz o familiar recordar antigas
experiéncias vivenciadas em outras situagdes com o mesmo tipo de doenca, trazendo a tona
novamente a sensa¢do de impoténcia e dificuldades:

“ah eu fiquei muito chateada, ndo gostei ndo... porque eu perdi uma irmd faz dezenove anos
com a mesma doenga e vocé pensa assim... nossa de novo, passar por esse sofrimento
novamente...” P4

“Meu sobrinho mesmo tava com quarenta e trés... e esse ai tinha uns quarenta e nove,
quarenta e oito... esse que faleceu... tudo foi praticamente més de julho até agora més de
agosto.” P4

Ao contrario do que € preconizado pela OMS, a entrada dos pacientes no programa de
cuidados paliativos analisado na pesquisa somente ¢ realizada apds a constatagdo da
incurabilidade da doenga. Além disso, foi possivel observar que a ideia de cuidados paliativos
ndo parece ser compreendida na referéncia da doenca, sua evoluc¢do e cuidados globais ao
paciente e familia. A maior parte dos entrevistados associaram esse conceito apenas ao nome
do programa que promove assisténcia aos seus familiares, trazendo explicacdes simplificadas
e em alguns momentos até mesmo uma auséncia de definicdo ou explicacdes a respeito do

encaminhamento.



“Cuidados? Cuidados paliativos pra mim é assim... ta observando o paciente né... ndo ta

)

deixando muito so porque é importante cuidar, dar aten¢do, ndo tratar como um doente...’
P3
“... eu entendo que paliativo seja isso né... a gente ta aqui todo mundo se ajudando, unido
entre equipe e familia... é isso que eu entendo.” P2

Pelo desconhecimento da definigdo de cuidados paliativos, em varios relatos,
observou-se que a admissdo do paciente ¢ percebida muitas vezes de forma positiva pelos
familiares, pois ela ¢ associada ao recebimento de provimentos e visitas domiciliares. A partir
disso, sdo priorizados os ganhos gerados durante esse processo, como por exemplo, o
recebimento de auxilios (materiais para curativos, suplemento nutricional, medicagdo, fralda
geriatrica), fazendo emergir o carater assistencial do programa, apesar de sua relevancia visto
as necessidades dos pacientes, ndo abrange a totalidade dos principios e objetivos
preconizados pelos cuidados paliativos. Isso € percebido nas falas abaixo:

“Olha...normal, porque nado tinha remédio né?E tinha os beneficios do paliativo né? fralda,
nutriente e tal. Ai eu comentei com a doutora que tava caro comprar fralda, medicamento,
tem que comprar isso e aquilo e eu vi que muita gente pegava la de graca, como outras
coisas... leite e tal” P1

“Foi maravilhoso! Porque tem os cuidados aqui da equipe né... foi excelente, tudo melhorou,
estd sendo otimo” P2

“Nos gostamo, porque pra ficar trazendo ele pra ca ta dificil trazer... delas ir la, acompanhar
la... de ndis vim pras reunido também é muito bom né...” P4

O nao entendimento dos familiares sobre o significado de cuidados paliativos também
pode ser analisado por meio de duas questdes: o conceito de cuidados paliativos como uma
forma contemporanea de cuidado no ambito da saude e as dificuldades em abordar o assunto
pela familia e equipe multiprofissional.

De acordo com MATSUMOTO (2012), a ideia de cuidados paliativos € relativamente
nova dentro do campo da saude. Foi somente no ano de 1990 que a OMS publicou sua
primeira defini¢do sobre o tema, sendo revisada posteriormente em 2002. Ao contrario do que
¢ empregado pela medicina tradicional, os cuidados paliativos ndo se baseiam em protocolos,
mas sim em principios que consideram a morte como um processo normal da vida. Baseando-
se nesse exposto, conclui-se que os cuidados paliativos classificam-se como uma abordagem
nova, ainda pouco difundida e devido a esse fato ainda desconhecida pela maioria dos

pacientes e familiares que experienciam esse processo.



r

Outro aspecto relevante ¢ sobre a comunicagdo entre paciente, familia e equipe
multiprofissional acerca dos cuidados paliativos. Para que as necessidades dos pacientes
sejam atendidas e o cuidado no fim da vida seja bem-sucedido, ¢ necessario que os
profissionais de saude resgatem a relagdo interpessoal empatica e compassiva como base para
suas acdes e condutas. Mais do que habilidades técnicas para diagnosticar e tratar, além de
informacdes sobre a doenga e tratamento, os pacientes que vivenciam a terminalidade
esperam que a relagdo com os profissionais de saude seja alicercada na compaixao,
humildade, respeito e empatia. (CARVALHO e PARSONS, 2012).

Diante disso, ¢ importante que seja efetivada a comunicagdo entre equipe e familia
para além do processo de evolugdo da doenca, bem como dos cuidados necessarios que
deverdo ser seguidos. Considerar essa comunica¢do em relagdo a preparagdo dos cuidadores
para o processo de morte, torna-se uma acao de extrema relevancia para a assisténcia a essas

familias.

e O Cancer e sua evoluc¢ao: sofrimento e dor

O avango da doenga envolve maior participagdo e presenca do cuidador junto ao
paciente. Com isso, a associagdo do cancer ao sofrimento e dor se intensifica com a vivéncia
dos cuidados, gerando sensag¢do de impoténcia em quem cuida, por perceber a dificuldade em
manter seu familiar confortavel da forma como gostaria. Esse processo, muitas vezes gera
sentimentos de culpa e tristeza.

A presenga a dor, a deterioragdo do ser e a sensa¢do de finitude promove a relevancia
do cuidado. Logo, a familia que estd presente nesse cuidado também vivencia esse processo
de sofrimento e compartilha esses momentos com quem ¢ cuidado, sendo também afetada por
ele.

“acho que é um sofrimento muito grande, ndo sei se pra pessoa que td com o problema ou se
pra familia porque o sofrimento da familia também é muito grande viu... ndo é brincadeira”
P3
“Mais ¢ bem complicado o cancer né? Deixa a familia fragilizada, deixa as pessoas que
convive ao seu lado fragilizadas.” P2

Nesse momento em que a doenga torna-se incuravel, o sofrimento da familia também
deve ser considerado, pois esse processo afeta todos os ambitos da vida cotidiana dos diversos
sujeitos que se fazem presentes, principalmente da pessoa que cuida, pois € ela que esta junto

ao paciente. Os medos, anseios e dificuldades perpassaram pelo paciente até chegar no



cuidador que estd diante do sofrimento marcado pela doenga e que muitas vezes encontra-se
escancarado. A partir de entdo a impoténcia se faz presente, como se observa abaixo:

“Porque eu fago curativo duas vezes por dia né, ai eu vi meio de lado, mas toda vez que eu
destampo eu olho... eu sinto muita do daquele machucado e a gente ndo pode fazer nada...
pode ¢ cuidar, mas se pudesse tirar... é triste demais.” P5
“..ver ele assim... de ficar vendo ele sentir dor...ele sente dores muito fortes, inclusive eu dou
remédios, ndo ta adiantando, mais dificil é ver essa dor... Nossa aquilo me corta o
coragdo...” P4

Segundo Araujo, et al. (2009), o comprometimento fisico € emocional do familiar ¢
afetado de modo intenso, notadamente nos momentos mais criticos. Esses sdo fatores
importantes e podem desencadear a depressdo e outros sintomas psicoldgicos em quem cuida.
Em fungao disso, fica evidente que ¢ preciso diferenciar as necessidades do cuidador e do
paciente nessa trajetdria. As repercussoes fisicas, psiquicas e sociais que essa pessoa enfrenta
no exercicio diario e repetitivo dos cuidados prestados pode se estender por um periodo
prolongado. No entanto, apesar de instaurado, o sofrimento do familiar muitas vezes, ndo ¢
legitimado e nem reconhecido por ele proprio.

Para o familiar, o sofrimento vivenciado pelo outro (no caso o paciente) se sobressai e
muitas vezes a questdo do autocuidado ¢ negligenciada, sendo enfatizada somente a
importancia do cuidado com o familiar adoecido.

“... cuidar de mim? Ah ndo sei... de vez em quando dou uma volta com minha menina né?”
P4
“O que eu fago pra cuidar de mim? nada!” P5

Em alguns casos o cuidador até reconhece a necessidade do autocuidado, no entanto,
foi observado que na maior parte das falas dos entrevistados, a relevancia de cuidar-se nao
extrapola o campo dos cuidados fisicos, como procurar um médico para a investigacdo de
algum sintoma ou a pratica de atividade fisica como forma de prevenir doengas. Logo, o
sofrimento psiquico ndo € reconhecido e dessa forma também nao ¢ cuidado.

“..as vezes assim... como que fala? Vou no médico.. de vez em quando, uma coisa assim né?
fazer um check-up, uns exames, coisa assim... sempre fagco os exames pra ver se td tudo bem,
se td tudo ok.” P1

Carvalho (2008), fala sobre o reconhecimento dos familiares pelos profissionais de
satide como pessoas ativas, participantes e co-responsaveis no processo de tratamento, tendo
respeitadas suas dificuldades emocionais, sociais, econdmicas e culturais. Logo, ¢ necessario

que a equipe oriente esse cuidador sobre a pertinéncia do cuidar de si mesmo, promovendo



estratégias que abarque a nocdo do cuidado ampliado ndo sé do paciente, mas também da
familia. Sendo necessdrio portanto considerar a todo o momento o cuidado referente as
questdes de ordem emocional, como foi apontado:
“...porque ndo é so o paciente que fica doente, a gente também... ndo que eu diga assim...
mas no estado emocional” P2
“Ah emocionalmente ta pior do que fisico...” P4

Dessa forma, o autocuidado ¢ extremamente importante, visto que o familiar assim
como o paciente também apresenta fragilidades emocionais. O cuidado prestado pela equipe
multiprofissional nesse sentido torna-se relevante para que se possa oferecer condi¢des para

que esse familiar realize o exercicio da fala e do investimento em seus aspectos subjetivos.

e Mudancas na vida do cuidador

Os cuidadores t€ém um papel primordial nos aspectos praticos, sociais, fisicos e
emocionais da pessoa que ¢ cuidada, bem como nas decisdes a serem tomadas no fim da vida.
Em geral, o cuidador assume diversas fungdes, como prover a maior parte os cuidados
necessarios, eventualmente, auxiliado em tarefas menores por outros membros da familia. No
entanto, mesmo tendo ajuda, a maioria absoluta dessas pessoas ¢ responsavel pela
alimentagao, higiene e medicagio dos pacientes (ARAUJO et al., 2009).

E nesse contexto que tanto cuidador quanto equipe devem ficar atentos visto o risco de
sobrecarga e adoecimento da pessoa que promove o cuidado. O acimulo de atividades podem
ser percebidas por meio dessas falas:

“..preocupacgdo com ele, responsabilidade que é tudo sobre os meu ombros e eu tenho que ...
dar conta” P3
“Se acontecer alguma coisa eles vem me chama e logo eu t6 la, porque tudo é eu la em
casa...” P4

Frente a isso, mudangas se fardo presentes na vida do cuidador, pois muitos aspectos
serdo alterados, como a rotina, estilo de vida e priorizagdo das necessidades do paciente em
detrimento das suas. Diante disso, Inocenti, Rodrigues ¢ Miasso (2009), reforcam que os
cuidados oferecidos aos pacientes oncologicos demandam muita dedicagdo e tempo por parte
dos familiares, fazendo com que estes abandonem parte de suas atividades diarias, tendo que
se adaptar a novas rotinas que exigem demandas do tratamento. Durante as entrevistas, foi

possivel identificar ponderagdes que estao de acordo com essa ideia:



“Alguma coisa acaba mudando... porque eu trabalhava com alguma coisa pra ajudar ele na
casa...Ai isso ai ja foi uma diferenca na minha vida, ai tive que interromper o trabalho pra
ficar mais com ele” P3

“Eu ndo tenho vontade de ir mais pra lugar nenhum, por mim eu ficava so dentro de casa,
antes eu saia, ia nos meus irmdos, ia pra casa das minhas meninas, dormia de sabado pra
domingo mas agora ndo saio, so dentro de casa...” P5

“Entdo, minha rotina esta assim... dois meses aqui e dois meses ld pra ajudar... Mudou né,
igual hoje eu to vindo pra ca pra ajudar no cuidado, mas eu sei que la onde moro também
tem pessoas importantes.” P2

“Ixi, mudou tudo... ai a cabe¢a ja ficou ruim. Al se fica com a cabeg¢a mais ruim, tenta
distrair, se tenta trabalhar, se trabalha... mas o pensamento seu ta sempre com aquela
pessoa, ndo desliga...” P4

Outras mudangas observadas na relagdo entre familiares e pacientes, diz respeito a
inversdo de papeis, a qual refere-se a condigdo de dependéncia do paciente com relagdo ao
cuidador e a alteracdo da identidade social no seio familiar. Esse processo muitas vezes
desloca a funcdo que era exercida antes do adoecimento pelo cuidador e o familiar,
promovendo uma infantiliza¢do do paciente.

De acordo com Martins (2010), o ser humano se realiza pelo desempenho de papéis,
carater ou fun¢do assumidos numa realidade social e cristalizacao final do modo de realizar
acdes especiais, como pai, mae, entre outros. Quando esse familiar adoece e necessita de
cuidados intensos, seu papel dentro da familia ¢ alterado, podendo gerar mudangas.

“muda um pouco o jogo né, parece que o papel de mae e filho inverte um pouco” P1

“.... eu fico chamando ele de “0 bebé” ai ele fica assim... mais carinhoso sabe...” P4
“...porque a enfermidade deixa ele um pouco nervoso, entdo muda alguma coisa porque ele
ndo entende, ai as vezes eu falo “é assim e tal” e ele fala “ndo.. ndo é assim ndo” entdo ... ai

fica um pouco mais dificil...” P3

e Percepcio do cuidador a respeito da morte
Uma questdo polémica na sociedade diz respeito a morte e de que forma o ser humano
vivencia esse processo. De acordo com Arantes (2016), o medo, os preconceitos e a
fragilidade que esse assunto expde sdo maiores do que o desejo de libertar-se desses temores.
Na vida humana, somente a experiéncia do nascimento seja tdo intensa quanto o processo de

morte e talvez seja por esse motivo que o ser humano teme tanto a sua chegada.



Geralmente a ideia da morte vem acompanhada de receio, desesperanga e impoténcia.
Sentimentos de desamparo podem ser identificados nesse processo, como se observa abaixo:
“eu ndo sei como vou ficar sem ela, fico pensando, poxa vida... pra quem vou ligar trés vezes
ao dia?...” P2
“a gente fica pensando como vai ser o desenrolar, fica pensando como vai ser...” P1

Mesmo sendo uma das etapas da historia de vida do ser humano, nota-se nas falas dos
entrevistados a dificuldade em se pensar e reconhecer o processo da morte como fazendo
parte da vida.

“na mesma hora em que penso em perder ja penso ‘ndao, Deus vai dar mais vida pra ele e ele
ainda vai durar muito tempo’” P5

“...igual um vizinho ld que tem trés meses que descobriu a doenca e ja ta bem ruinzinho... ai
eu penso “nada... qualquer um de nos vai primeiro que ele” P5

“...porque a morte a gente ndo conforma com morte nao”’P5

Nao ha espaco para reflexdo sobre a morte durante o processo de cuidado, tanto entre
familiar cuidador, quanto familiar e equipe, ndo havendo na maioria dos casos a expressao
desse sentimento por meio da fala. Como expde Arantes (2016), “a morte ¢ um espago onde
as palavras nao chegam [...] o indizivel ¢ a melhor expressdo da experiéncia de vivenciar a
morte” (p. 63)

“...porque a gente tem que aceitar né? Ndo tem como, a situagdo ta ai, a gente ndo tem prazo
de validade, mais uma hora chega né?” P1

“Entdo né, do mesmo jeito que ninguém vai ficar, hoje posso estar aqui amanhd ndo...
poxa...” P2

“...Porque eu tenho certeza de tudo o que vai acontecer né... entdo eu peco a Deus pra me
ajudar” P3

As emocgdes mobilizadas durante o processo de morrer trazem consequéncias para o
cuidador que vive rodeado por angustia, no entanto, esse sentimento ¢ gerado pela
necessidade de fazer com que essa experiéncia tenha algum sentido. Vivenciar o processo de
morte do outro, transforma as relagdes pré-estabelecidas antes do adoecimento, fazendo
ocorrer mudancas significativas na vida dessas pessoas.

A experiéncia da morte tem um imenso potencial de transformacdo, necessitando de
espaco de tempo para elaboragdes. Estar presente nesses momentos junto a quem morre pode
promover a reflexdo sobre a propria vida e o que de fato possui sua devida importancia.

Nesse sentido Araujo e Silva (2012), ressaltam a relevancia do preparo da equipe,

identificando a urgéncia de promover capacitagdes dos profissionais no que tange a utilizagao



de estratégias de comunicacgdo para a interacdo e inter-relagdo com os pacientes e familiares
no contexto da terminalidade.

Para que a equipe multiprofissional possa dar o apoio necessario a essas familias ¢
importante que ela esteja preparada para isso. Alternativas para ajudar no cuidado dessas
familias podem ser tteis como no caso de promoc¢do de espagos de discussdo, para que se
possa fazer emergir o que nao esta sendo dito. Essa ¢ uma das fungdes da equipe de cuidados
paliativos no atendimento aos cuidadores.

Além disso, oferecer apoio psicoldgico a esses cuidadores também ¢ de extrema
relevancia, visto que a psicologia pode mostrar que o momento vivenciado por eles deve ser
compartilhado, estimulando na busca por recursos internos a fim de trabalhar com os
sentimentos e o sofrimento psiquico ressignificando a experiéncia de vivenciar o processo de

finitude.

e Pensar a propria finitude a partir da morte do outro

No processo de cuidado ao outro acometido pela doenca, a reflexdo sobre a morte se
faz presente a todo instante. A precariedade da condicdo humana reflete a finitude do proprio
ser, levando esse familiar a repensar sua trajetoria de vida, envolvendo questdes relativas ao
reconhecimento de sua mortalidade.

“..eu até falo pras minhas meninas né, falo se eu for primeiro que seu pai vocés cuidam
dele” ai elas falam “ah mde, para de bobeira, mais eu falo.” P5

“se ta achando o que, vocé ndo sabe talvez eu vou antes de vocé” P5

“A gente fica pesaroso porque assim... uns vdao embora mais cedo, mas a hora da gente
também vai chegar né” P1

“...a minha preocupa¢do é mais essa... eu acho que eu tenho que me preparar pra partida...”
P2

Como discorre Aragjo (2009), é no processo de morte do outro que o cuidador se
depara com a propria morte e isso ocorre mediante as trocas que sdo feitas entre ele e o
paciente. Nao sendo possivel encarar a morte alheia ou a propria sem se modificar.

Esse movimento, produz em alguns casos, angustia no cuidador por constituir uma
experiéncia ambigua que pode ser originada tanto do sentimento de perda progressiva do
outro, quanto da percepcdo da propria finitude. (SENA, CARVALHO, REIS, et al., 2011)
muitas vezes a angustia presente faz o cuidador mobilizar suas defesas internas como a

negacao e a barganha:



“... Al eu penso... nossa, serd que ano que vem ela vai estar aqui com a gente? entdo
amanhece o dia eu penso poxa.. Deus deu outra oportunidade” P2
“Olha... eu nao tenho pensado muito na perda... eu ndo sei, eu penso no cuidado, eu penso
assim se eu cuidar dela, se eu der condi¢oes de cuidado pra ela...” P2

entdo a gente tenta mostrar esse lado bom da vida pra ela, porque ela ainda tem
condigoes de ficar um pouco com a gente ainda, ndo vai ser a vida toda, mas que ela pode
também nos dar esse retorno.” P2
“Al cada tempo que vai passando eu to vendo ele forte, andando assim... fraco, mas pelo
menos td andando...” P5

Vivenciar a morte remete no ser humano a questdo do tempo, bem como o que ja foi
vivido e 0 que vird a partir de entdo. A fragilidade e a nocdo de finitude vivenciada pelos
cuidadores determina o significado dessas vivéncias, abrindo possibilidades de ressignificacao
da vida. Muitas vezes esse processo ¢ doloroso e requer disponibilidade do cuidador para a
reflexdo e suporte por parte da equipe.

Segundo Arantes (2016), olhar para tras diante da finitude ¢ o que traz mais
inquieta¢do. Diante da consciéncia da morte, o ser humano olha para a vida que teve até o
presente momento e repensa suas escolhas. Muitas vezes se pergunta se o que fez até aquele
ponto valeu a pena ou se nao existe outra forma vivenciar sua fase final.

Diante disso, o0 momento da morte pode fazer emergir vida e serd nele que o ser
humano podera se dar conta de tudo o que foi feito ou ndo. O processo de viver a finitude do
outro ou de si mesmo faz as pessoas repensarem sobre o que se tem feito e sobre o legado a
ser deixado, o que pode gerar significacdes importantes para a vida. Afirmagdes que
condizem com essa ideia sdo observadas abaixo:

“FE o mais interessante sdo os filhos... (se emociona) eu sei que eu to deixando uma heranga
muito importante para os meus filhos sabe? eu digo assim, eu tive dois filhos que é uma

béngao, porque sempre ensinei pra eles pra cuidar do proximo sem esquecer eles” P2

CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho apresentou as vivéncias do cuidador de pacientes oncologicos
inseridos em um programa de cuidados paliativos. Para isso, foram eleitas categorias que
buscaram apresentar ao leitor de que forma o processo de finitude influencia a vida desse
familiar, bem como as mudangas acarretadas a partir desse adoecimento e da relevancia do
apoio da equipe multiprofissional, principalmente no que tange aos profissionais de

psicologia.



Diante disso, ficou evidente o atendimento as necessidades dos cuidadores, por meio
da disponibilizacdo de um sistema de apoio para auxiliar as familias durante o processo de
doenca e o periodo que antecede a morte do paciente. Para isso, € necessario que o programa
de cuidados paliativos promova a capacitacdo da equipe multiprofissional responsavel pelo
atendimento, além da promocao de espagos que promovam o didlogo e o atendimento desses
familiares, indo além do modelo assistencial atualmente preconizado.

E valido ressaltar que o psicélogo inserido nessa equipe multiprofisional do programa
de cuidados paliativos ¢ de extrema relevancia. Visto que a psicologia pode mostrar que o
momento vivenciado por eles deve ser compartilhado, estimulando busca por recursos
enfrentamento a fim de trabalhar com os sentimentos e o sofrimento psiquico ressignificando
a experiéncia de vivenciar o processo de finitude.

Nesse sentido, ao possibilitar a compreensao sobre as vivéncias dos cuidadores, a
presente pesquisa fornece contribuigdes para o desenvolvimento de novos estudos na area da

psicologia, visto que poucos trabalhos foram desenvolvidos acerca dessa tematica atualmente.
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