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Compreendendo a experiéncia do cuidador de um Familiar com cancer fora de possibilidade de cura

Understanding the experience of the caregiver of a family member with incurable cancer

Comprendiendo la experiencia del cuidador de un familiar con cdncer sin posibilidad de cura
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RESUMO

Este estudo buscou compreender a experiéncia do cuidar de um familiar com cancer fora de possibilidade de cura. Trata-se
de estudo de abordagem qualitativa. Participaram cinco cuidadores familiares de pacientes oncolégicos fora de possibilidade
de cura, internados em um Hospital do interior de Sdo Paulo. Os dados foram coletados no periodo de outubro a janeiro de
2009/2010, por meio de entrevistas, e utilizou-se andlise de conteldo. Identificaram-se as categorias: Motivo para ser
cuidador; Mudancas com o papel de cuidador; Ambiente para morte; Sentimentos gerados no ser cuidador; e Redes de apoio
para o cuidador. O presente estudo possibilitou a compreensdo dos cuidadores familiares no seu contexto histérico e
sociocultural que é particular, relativo e condicional. Observou-se que o cuidador familiar precisa ser alvo de atencdo da
equipe de saude, incluindo o significado atribuido a doenca e tratamento paliativo para o planejamento da assisténcia da
unidade familiar na fase final da vida.

Descritores: Enfermagem Oncoldgica; Cuidados Paliativos; Enfermagem Familiar.

ABSTRACT

This study aimed at understanding the experience of taking care of a family member who has incurable cancer. It consists of a
study using a qualitative approach. Participants were five family caregivers of cancer patients with incurable disease,
hospitalized in a center located in the interior of Sdo Paulo. Data were collected in the period between October and January
of 2009/2010, through interviews and the use of content analysis. The following categories were identified: Purpose of being
a caregiver; Changes resulting from the role of caregiver; Environment of death; Feelings generated in the caregiver; and
Support networks for the caregiver. The present study allowed greater understanding of the situation of family caregivers in
their historical and sociocultural context, which is individual, relative and conditional. It was made clear that the family
caregiver must be the healthcare team'’s target of attention, including understanding the meaning attributed to the disease
and palliative treatment for the care planning of the family unit in the final stage of life.

Descriptors: Oncologic Nursing; Hospice Care; Family Nursing.

RESUMEN

Se buscé comprender la experiencia de cuidado del familiar con cancer sin posibilidad de cura. Estudio cualitativo, con cinco
cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos terminales, internados en un Hospital del interior de Sdo Paulo. Datos
recolectados entre octubre 2009 y enero 2010, mediante entrevistas, utilizdndose anélisis de contenido. Se identificaron las
categorias: Motivo para ser cuidador, Cambios con el rol de cuidador, Ambiente para la muerte, Sentimientos generados en el
hecho de ser cuidador y Redes de Apoyo para el cuidador. Este estudio posibilitd la comprension de los cuidadores familiares
en su contexto histérico, social y cultural; que es particular, relativo y condicional. Se observé que el cuidador familiar precisa
ser objeto de atencién del equipo de salud, incluyendo el significado atribuido a la enfermedad y tratamiento paliativo para la
planificacion de la atencién de la unidad familiar en la fase final de la vida.

Descriptores: Enfermeria Oncoldgica; Cuidados Paliativos; Enfermeria de la Familia.
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INTRODUGCAO

Com o aumento da expectativa de vida, o niUmero de
casos de cancer também tem aumentado em todo
mundo. Segundo a Organizacdo Mundial da Salde
(OMS), para o ano de 2030 pode-se esperar 27 milhdes
de casos incidentes de cancer, com uma estimativa de 17
milhoes de mortes pela doenca e 75 milhdes de pessoas
vivas, anualmente, com cancer. No Brasil as estimativas
apontam para a ocorréncia de aproximadamente
518.510 casos novos de cancer para os anos de
2012/2013 e em Sao Paulo estima-se para 2012, 339,17
casos de cancer para cada 100 mil habitantes™.

Sabe-se que a maioria dos pacientes com cancer é
diagnosticada em fase avancada da doenca, ou fase
terminal, quando ndo ha mais possibilidade de cura.
Assim, o modelo de atencdo a salde passa a ser voltado
para a qualidade de vida do paciente e da familia, com
acoes de controle do sofrimento fisico, emocional,
espiritual e psicossocial. Estes cuidados sdo
denominados Cuidados Paliativos®.

Segundo a OMS, cuidados paliativos sdao medidas
que melhoram a qualidade de vida de pacientes e de
familiares que enfrentam uma doenca que ndo ha mais
possibilidade de cura; o controle da dor e de outros
sintomas, como o atendimento das necessidades
psicoldgicas, sociais e espirituais passa a ser prioridade.
Esta modalidade de assisténcia tem como principio
considerar a morte como um processo normal da vida,
evitando seu adiamento ou prolongamento. Consiste
também em dar suporte para que os pacientes vivam o
mais ativamente possivel, ajudando a familia e os
cuidadores no processo de doenca e luto®.

Os cuidados paliativos podem ser oferecidos em
instituicoes ou no domicilio. Independente do local é
importante o envolvimento da familia, tendo em vista
que esta exerce um papel relevante no crescimento e
desenvolvimento dos individuos, assim como na
recuperacdo da salde. Geralmente, quando a pessoa
recebe o diagndstico de doenca fora de possibilidade de
cura, a familia sofre junto com ela e o impacto é sempre
muito doloroso. As reagdes, diante disso sdo diferentes
entre os grupos familiares, como a negagdo, reserva e
fechamento ao didlogo. Ha necessidade de compreender
estas reacoes para um cuidado de enfermagem efetivo,
valorizando as medos e

crencas, ansiedades,

experiéncias vivenciadas pelo paciente e familia®.
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Estudos tém apontado que a familia e o nomeado
cuidador também precisa ser cuidado pela equipe de
saide como parte da unidade do cuidado®. Pois, este
apresenta fatores de risco para sobrecarga fisica,
dificuldades

financeiras que podem leva-lo ao estresse, o proprio

alteracbes de atividades sociais e
adoecimento ou agravo dos problemas de saude se ja
existentes®),

A assisténcia de enfermagem ao paciente com
cancer sem possibilidade de cura é uma tarefa complexa,
a atuacdo da enfermagem focaliza apoiar o doente e a
familia, buscando amenizar os medos e ansiedade
gerados pelo processo de doenca. Isto exige uma
comunicacdo compreensiva com o paciente e familia,
valorizando as experiéncias vividas como um processo
que influencia os significados atribuidos a doenca e
terminalidade, e consequentemente as suas atitudes, as
quais devem ser consideradas para o estabelecimento de
estratégias de tratamento®,

Um estudo® realizado em um hospital publico, nos
Estados Unidos demonstrou que a angustia e a tristeza
sdo sintomas prevalentes entre os cuidadores de
paciente oncoldgico, e que estes podem ser devido a
problemas de ordem fisica, emocional ou financeira, os
quais podem interferir na préopria salde e nas atividades
de cuidado prestado ao paciente. Vale ressaltar que
familias sdo grupos de pessoas que fazem parte de
realidades culturais especificas, com valores, crencas e
significados sobre cancer, tratamento e morte, que
precisam ser reconhecidos pela equipe de saide com a
finalidade de
comportamentos e relacbes que direcionam as acdes do

adequar medidas cuidativas,
cuidador nesta fase da vida®.

Outros estudos nacionais®® também buscaram
compreender a experiéncia do cuidar de um familiar com
cancer fora de possibilidade de cura e encontraram
dados semelhantes. Os familiares responsaveis pelo
paciente com a doenca em fase avancada sdo aqueles
que buscam entender sobre a abordagem paliativa e
ajudam o doente a enfrentar as dificuldades vivenciadas
diante do tratamento®.

A compreensdo da experiéncia e o significado de
cuidar de um familiar em tratamento paliativo possibilita
orientd-los em seu cotidiano para estar ao lado do
doente na fase terminal da vida®, pois as experiéncias
dos participantes estdo permeadas por dificuldades

econémicas e por sentimentos de gratiddo, amor,
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retribuicido, medos, culpas e conflitos, que sdo
significados associados a diferentes papéis individuais
construidos ao longo da vida no contexto Ffamiliar
histérico, cultural e social®, que devem ser considerados
no estabelecimento de estratégias para o cuidado nesta
fase da vida.

Assim, surge o questionamento norteador deste
estudo: como os cuidadores constroem os sentidos da
experiéncia em cuidar de um familiar com cancer sem
possibilidade de cura?

A justificativa para esta pesquisa estd na percepc¢ao
da necessidade, cada vez mais crescente, do enfermeiro
incluir o cuidador no planejamento da assisténcia, que
deve ser individualizada, harmoniosa, humanizada e que
auxilie o cuidador a sentir-se amparado nas acdes a
serem desenvolvidas no periodo que antecede a morte
de um ente querido com uma doenca incurdvel(9,
Entende-se que este é talvez um dos periodos mais
importantes da vida, ndo somente pelo seu carater
irremedidvel, mas principalmente pelos distirbios
emocionais e fisicos que comprometem os pacientes,
seus familiares e cuidadores que vivenciam esta
experiéncia.

Acredita-se que compreender as experiéncias de ser
cuidador de um familiar com cancer fora de possibilidade
de cura, pode contribuir para uma reflexdes sobre a
efetiva assisténcia de enfermagem, que deve considerar
as particularidades e significados das experiéncias
vivenciadas pela unidade familiar como o conceito de
morte, doenca, a complexidade e as implicacbes do
contexto familiar®. Os comportamentos e pensamentos
sobre experiéncia de doenca, assim como nocoes
particulares sobre salde e terapéutica ndo advém das
diferencas biolégicas, mas, sim, das diferencas
socioculturais, ou seja, as questdes inerentes a salde e a
doenca devem ser pensadas a partir dos contextos
socioculturais mesmos

especificos nos quais os

ocorrem(,

METODOLOGIA

Diante do aspecto subjetivo da proposta do estudo,
trata-se de uma pesquisa descritiva, transversal e
abordagem qualitativa. Optou-se pela abordagem
qualitativa, pelo fato desta levar a descoberta dos
significados da experiéncia de ser cuidador de um

familiar com cancer, fora de possibilidade de cura.
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Foi utilizado o referencial teérico da antropologia
interpretativa, pois visa a compreensdo da experiéncia,
na perspectiva daqueles que a vivem e permite
compreender as praticas de salde nos diferentes
contextos da vida humana. Antropologia interpretativa
tem subsidiado a compreensdo de processos subjetivos,
na medida em que integra aspectos socioculturais ao
adoecimento('?,

O estudo foi desenvolvido em um hospital de ensino
do noroeste do Estado de Sdo Paulo, considerado um
dos hospitais da regido, que mais atende pacientes com
cancer. Segundo o registro hospitalar do cancer da
instituicdo, de agosto de 2000 a dezembro de 2009 ha
19.424

diferentes, com aproximadamente 180 diagnésticos de

16.605 pacientes cadastrados e tumores
casos novos de cancer por més, o que representa em
torno de cinco a seis casos novos por dia. Além de
prestar assisténcia a populacdo conveniada ao Sistema
Unico de Saude (SUS) e convénios de satde privados, a
instituicdo serve de campo de ensino para os cursos de
Graduacdo em Enfermagem e Medicina, cursos de
auxiliar e técnico de enfermagem. Oferece também os
servicos de fisioterapia, psicologia, terapia ocupacional,
servico social, fonoaudiologia, residéncia em vdrias
especialidades médicas e aprimoramento em
enfermagem. Vale enfatizar que a instituicdo ainda nao
apresenta uma unidade especifica para cuidados
paliativos, portanto os pacientes em fase avancada da
doenca sdo internados nas unidades de clinica médica ou
cirdrgica.

Para inclusdo dos sujeitos consideramos os critérios:
ser cuidador familiar, concordar em participar do estudo,
ter idade igual ou acima de 18 anos, ambos 0s sexos,
conhecer a condicdo do paciente de estar fora de
possibilidade de cura hd pelo menos seis meses, ndo
déficit de

acompanhando o seu familiar

apresentar compreensao e  estar

internado, que se
encontrava em cuidados paliativos. Para localizar os
participantes, primeiramente foi realizada busca ativa
dos pacientes oncoldgicos internados, por meio de
visitas em todo o hospital nas segundas, quartas e
sextas-feiras, guiada pela consulta a lista dos pacientes
oncolégicos internados, no periodo entre os meses de
outubro a janeiro de 2009/2010. Apés a localizagdo dos
pacientes, foi estabelecido um primeiro contato com 12
cuidadores que atendiam os critérios de inclusdo e

concordaram serem entrevistados em data, horério e
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local previamente agendados. No entanto, sete foram
excluidos e o estudo foi composto de cinco cuidadores
que atenderam o critério de saturacdo das falas, ou seja,
no momento que os conteldos das entrevistas passaram
a ser repetitivos.

As entrevistas individuais foram realizadas no
hospital, com duracdo em média de 20 a 30 minutos; a
pesquisadora seguiu um roteiro de entrevista com dados
de identificacdo (sexo, idade, estado civil, grau de
parentesco e religido) e as seguintes perguntas
norteadoras: Fale um pouco sobre sua experiéncia de ser
cuidador de um familiar com cancer sem possibilidade de
cura? O que mudou em sua vida apés assumir o papel de
cuidador? O que vocé pensa sobre a morte? Os relatos
dos informantes foram registrados pela entrevistadora
com lapis e papel, certificando-se em seguida,
juntamente com os entrevistados a veracidade do que
havia dito.

Durante todo o processo de producdo dos dados
foram obedecidas rigorosamente as diretrizes da
pesquisa com seres humanos, atendendo as normas da
resolucdo CNS 196/96. O projeto da pesquisa foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da referida
instituicdo parecer n° 284/2009 e os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
apos apresentacao dos objetivos do estudo e garantia de
anonimato, sendo que os informantes Fforam
identificados pelo nimero da entrevista.

As entrevistas foram analisadas segundo a técnica
de andlise de Contetdo proposta por Bardin®, que
considera essa andlise um conjunto de técnicas de
andlise das comunicacdes, que utiliza procedimentos
sistematicos, objetivos e descricido do conteldo das
andlise de conteltdo

mensagens. As fases da

constituiram-se em: pré-analise: organizacdo das

entrevistas; exploracdo do material: realizacdo da
codificacdo em temas, identificacdo das categorias:
tratamento dos resultados obtidos, inferéncia e
interpretacdao. Emergiram cinco categorias: Motivo para
ser o cuidador, Mudangcas com o papel de cuidador,
Ambiente para a morte, Sentimentos gerados no ser

cuidador e Redes de apoio para o cuidador.

RESULTADOS E DISCUSSAO
Para melhor compreensdo do sentido dado pelo
familiar para a responsabilidade de cuidar do parente

com cancer sem possibilidade de cura, as caracteristicas

| 916

dos participantes do estudo sdo as seguintes: E1, filha,
35 anos, mais de trés anos como cuidadora, religido
Seicho-No-le; E2, esposa, 44 anos, menos de um ano
como cuidadora, evangélica; E3, tia, 45 anos, menos de
um ano na atividade de cuidadora, evangélica; E4, irm3,
66 anos, mais de um ano de cuidadora, catélica; E5, mae,
52 anos, menos de um ano, catdlica. Todas as
informantes eram do sexo feminino.

O fato de todos os cuidadores serem do sexo
feminino corrobora os dados encontrados na literatura,
enquanto que o grau de parentesco variou, sendo uma
filha a mais jovem entrevistada e a mais idosa uma irma.
Historicamente, a figura feminina é eleita para o cuidado
devido a parametros culturais enraizados, que
consideram a atividade de cuidar uma atribuicdo natural
da mulher, ou seja, tratar para garantir ou compensar as
funcdes vitais do nascimento a morte®14),

Por meio dos dados deste estudo foi possivel
analisar e refletir inicialmente sobre as implicacdes de
tornar-se cuidador de um familiar com cancer sem

possibilidade de cura.

Motivo para ser cuidador
A escolha do cuidador nem sempre é uma opcao do
mesmo, mas um desejo do paciente ou falta de outra

op¢ao:

[...] ele sempre cuidou de mim, agora é a minha vez de
cuidar dele, é uma forma de retribuir tudo o que fez por
mim. (E1); [..] gosto muito de cuidar de pessoas que
precisam de ajuda, me sinto mais proxima de Deus. (E3).

[..] ele ndo fica sem mim, ndo aceita que outra pessoa
cuide dele, entdo tem que ser eu [...] (E2); Cuidar dela, os

filhos e os netos ndo querem [...] (E4).

Como em outros estudos a maioria, de certa forma,
expressou satisfacdo ao cuidar, referindo-se a este ato
como uma divida de reciprocidade ao ente querido ou
ainda como uma missdo de vida, ressaltando a crenca de
que a situacdo deve ser aceitdvel, sem condicbes de
mudanca®'?). Outros percebem a atividade de cuidador
como um ato que serd reconhecido por Deus. Uma das
caracteristicas do cristianismo, na civilizacdo antiga era
transformar a dor de uma condicdo negativa em uma
conteldo positivo®,

experiéncia de espiritual

compreendido desta forma pode ser suportavel('?,
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Muitas vezes, o cuidador é escolhido pelo grupo
familiar e se deixa colocar nesse lugar, mesmo que ndo
se reconheca como um cuidador ou ndo se sinta
preparado para assumir essa responsabilidade, embora
outros fatores possam ser considerados também nesta
eleicdo, como habitacdo e fatores econémicos®19),

O conhecimento dos modelos explicativos que
predominam no grupo de cuidadores facilita a
comunicacdo com as pessoas desse grupo e permite a
realizacdo de intervencdes que sejam compreensiveis e
aceitadveis para elas. Cabe ao enfermeiro, durante os
contatos com o paciente e familia obter dados sobre seu
contexto familiar, para que o plano de cuidados no
domicilio seja coerente com os principios culturais e
sociais da unidade familiar. O preparo para a alta
hospitalar é uma das principais funcdes do profissional
enfermeiro, o qual deve ser iniciado a partir dos
primeiros encontros com o paciente, que sao momentos
importantes para articular as histérias de vida,
significados da situacao vivenciada e as necessidades do
paciente e familia com as informacdes e os recursos
disponiveis('” necessarios para os cuidados do paciente
fora de possibilidade de cura junto a sua familia.

O plano de alta deve incluir cuidado emocional tanto
para o paciente como para o cuidador, no sentido de
prepara-lo para o processo de doenca e morte que é

e

dado como certo. As acdes deverdo ser planejadas

-

programadas, alicercadas no significado atribuido
condicdo de salde vivenciada pelos envolvidos, com a
finalidade de preservar a sua salde fisica e mental, para
que sejam capazes de participar juntamente com a
equipe de saude, do enfrentamento dos problemas

vivenciados no fim da vida('®.

Mudancas com o papel de cuidador

As participantes mencionaram as mudancas que
ocorreram em suas vidas apds assumirem o papel de
cuidadoras, com destaque para a mudanca das
prioridades da rotina didria e na maneira de encarar a

vida:

Mudei a maneira de enxergar a vida, tenho agido com mais
paciéncia em determinadas situagées (E1);

O que mudou foi a minha rotina, hoje acabo deixando os
afazeres de casa pra depois, minha prioridade é cuidar
dele(E2;

Faco o que dd, o que néo da eu deixo (E3);
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Eu abandonei tudo pra cuidar dela, [..] eu ndo cuido mais
de mim e das minhas coisas, s6 dela, a minha antiga rotina
acabou. (E5).

Assim como em outro estudo, a experiéncia de
cuidar de um parente doente sem possibilidades de cura
causa modificacdo  nos  valores pessoais e
consequentemente na sua visdo de mundo. Essa vivéncia
favorece a valorizacdo de coisas corriqueiras que antes
pareciam esquecidas, tais como suas préprias vidas e a
convivéncia com seus familiares, o que traz uma certa
tranquilidade e qualidade de vida para o cuidador®.

As multiplas ocupacdes tém repercussoes na vida de
toda a Ffamilia, principalmente na do cuidador,
manifestando-se através de sinais e sintomas fisicos e
psiquicos, como o cansaco intenso, cefaleia, depressao,
medo, uso de calmantes, ruptura de vinculos, diminuicdo
das atividades sociais, irritabilidade, dificuldade para
dormir, isolamento, soliddo e insatisfacdo com a vida(?,

Todas essas questdoes podem ser previstas pelo
enfermeiro, que deve estabelecer juntamente com o
paciente e cuidador as estratégias para ambos
enfrentarem o estresse e as mudancas na rotina
domiciliar. Isto é possivel com informacdes sobre o
contexto sociocultural do paciente e apreensao de suas
atitudes perante as adversidades da vida, visando avaliar
a capacidade da familia de cuidar do doente('6),

Estudos@®) indicam que para o paciente em Ffase
terminal, estar em sua casa possibilita manter por mais
tempo sua funcionalidade e autonomia, assim como dar
habitual.

o fato de ter

continuidade a relacdo Ffamiliar e social
Enquanto que para o cuidador,
sabidamente um familiar com uma doenca, sem
possibilidade de cura pode fazer com que ele passe a
viver constantemente aguardando que a morte do ente
querido ocorra, o que pode gerar mais estresse e
angustia no cuidador, pois na maioria das vezes nao
consegue encarar a morte como um processo natural,
por ser um fenémeno desconhecido e que na cultura
ocidental tem significado de sofrimento, perda, tristeza
e fracasso(19),

Isto traz o reconhecimento de que os familiares
precisam ser acolhidos por equipe multiprofissional, com
habilidades especiais para fornecer orientacoes de
cuidados paliativos no domicilio, com o intuito de
amenizar a ansiedade que permeia o papel deste

cuidador®. Isto pode ocorrer com visitas domiciliares
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periddicas, para acompanhamento de pacientes e
familiares com informacgdes necessarias para controlar os
problemas e imprevistos que podem ocorrer ao final da

vida(19),

Ambiente para o cuidado

As entrevistadas apontaram a casa do paciente
como o melhor local para o desempenho da funcdo de
cuidador, por acreditarem que o lar oferece maior
conforto ao doente, assim como, maior liberdade para a
organizacao das atividades de cuidador, o que pode ser

observado nos relatos:

Eu prefiro cuidar dele ld, porque é mais tranquilo pra mim,
e eu tenho mais liberdade (E1);

[...], aqui no hospital, tudo vocé tem que pedir. (E3);
Porque em casa tem mais liberdade e mais conforto(E4) .

Ndo é que aqui é ruim, mas é mais dificil [...] (E5).

Quando ao mesmo tempo relatam ser a morte um
evento que vai aliviar o sofrimento do paciente,
demonstram entender que no hospital existe mais
recursos, ou a morte deve acontecer longe de casa para

que as lembrancas sejam da pessoa viva:

Eu acho que aqui no hospital tem todos os recursos
necessdrios para aliviar o sofrimento dele. (E2);

Eu ndo sei se em casa iria poder oferecer o conforto que o
hospital oferece, e também em casa ndo temos
aparelhagem que no hospital tem. (E5);

Eu acho que se ele morrer em casa o clima ld vai ficar

estranho, as lembrangas ndo serdo boas. (E1).

Apenas uma das entrevistadas apontou a casa do
paciente como o melhor local para a morte do mesmo,
porém seu depoimento relata apenas a praticidade dos

procedimentos pds-morte:

[...] o bom é que néo tem a demora pra chegar o corpo, é
mais fdcil a gentejd ta ld [...] (E4).

A maioria das informantes afirmou ndo estar
preparada para a ruptura definitiva que se da com a
morte. Para essas cuidadoras o momento da morte é

considerado, de fato, o fim de uma jornada sofrida:
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[...] é muito doloroso ver uma pessoa que vocé ama sofrer,
[..] a idéia da perda definitiva também é muito
assustadora, mas inevitdvel (E1).

A preferéncia de cuidar em casa ndo foi mantida,
quando os cuidadores foram questionados sobre o lugar
mais conveniente para a morte do seu familiar. Este fato
comprova claramente que os familiares tendem a
separar o momento da morte do contexto dos cuidados,
optando pela ocorréncia da morte em ambiente
hospitalar®®. O morrer no hospital envolve significados
distintos quer seja para a familia, doentes ou
profissionais da salide. O ambiente hospitalar é visto
como um local que pode trazer alivio do sofrimento,
maior conforto ao paciente, assim como também
amenizar o préprio sofrimento, do cuidador®. Nos
depoimentos observou-se que a morte é algo que nao
tem solucdo e os familiares ndo se percebem capazes de
enfrenta-la sem os recursos e a tecnologia do hospital.

Um estudo realizado no Chile("® apontou que morrer
em casa e ao lado de familiares tem relacdo com a
qualidade do processo de morrer, mas acrescenta que
apesar das pessoas manifestarem seu desejo de morrer
no lar, nem todas conseguem por fatores como:
informacdo sobre a doenca, situacdo sintomdtica e
funcional, capacidade de reacdo frente a imprevistos,
confianca nas equipes assistenciais, adaptacdo
emocional e suporte Ffamiliar, os quais devem ser
considerados para serem facilitadores desse desejo dos
pacientes e de seus cuidadores.

A sociedade contemporanea tem cada vez mais
dificuldade em pensar a questdo da morte e morrer, que
sdo considerados eventos que incomodam uma
sociedade que vive pelo prazer e o momento. O
desenvolvimento dos sistemas finebres pela sociedade
possibilita o entendimento dos aspectos pessoais e
sociais da morte. As preferéncias de cuidado com o
corpo pés-morte e os cuidados no fim da vida também
precisam ser compreendidos respeitando a cultura, a
visdo religiosa e o desejo do paciente e de sua familia.
Algumas culturas preferem procedimentos ndo
tradicionais como uma maquilagem leve do corpo,
mantendo a aparéncia normal da pessoa em vida®@",

A cultura familiar orienta o processo de viver a
morte, cabe a equipe de salde valorizar este
conhecimento com os que vivenciam esse processo e

elaborar um plano de cuidados em conjunto com o
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doente e cuidador, com o objetivo de atender as
necessidades dos envolvidos e tornar o momento final
da vida menos sofrido. Diante do exposto, a equipe de
salde deve ter como alvo de sua atencdo o cuidador
familiar e oferecer todo apoio necessario, para que o

mesmo desenvolva os cuidados paliativos com eficacia.

Sentimentos gerados no ser cuidador

A tristeza, o sentimento de inutilidade e o
sofrimento com a expectativa da morte do ente querido

foram mencionados pelos participantes.

Eu me sinto triste, porque sei que ela estd no fim [...] (E4);
Eu me sinto Inatil, pois sei que por mais que eu tenha feito,

nada adiantou, nada foi suficiente. (E2).

O sentimento de fraqueza e de encontrar-se em um
momento de fortalecimento da fé em Deus, aparece
como o grande responsavel pela “aquisicdo de forca”,
que deve ser transmitida ao enfermo que enfrenta o

sofrimento e sua finitude:

[...] eu peco forca a Deus, e procuro transmitir esta for¢a a
ele, lhe proporcionando bem estar [...] (E3);

[...] sdo momentos de grande reflexdo sobre a vida e a
morte, questionando muitas coisas [...] (E1);

[...] nestes momentos eu me isolo pra chorar e falar com
Deus, pois maior que ele ndo tem. (E2).

As experiéncias vividas podem auxiliar no
enfrentamento dos momentos finais de vida do
paciente, os valores aprendidos durante a existéncia vao
se transformando com os acontecimentos ao longo da
vida, tornando experiéncias antes consideradas
estranhas em naturais e mais aceitdveis. A situacdo de
dor, ou de degeneracdes fisicas e psiquicas sdo muito
sofridas para o familiar que cuida do paciente com
cancer, porém, este sofrimento em consonancia com a
religiosidade pode gerar conformismo e aceitacdo da
condicdo de terminalidade do paciente, como uma
vontade divina®22, Assim, a morte do ente querido passa
a ser vista e sentida como algo que vai solucionar o
problema do sofrimento do doente, e a crenca em Deus
é compreendida como indispensavel para o
enfrentamento de momentos dificeis para o doente,
familiares e também para profissionais da saide quando

percebem suas limitacdes para a cura@®. Conhecer o

919

contexto cultural, as formas de enfrentamento dos
individuos sdo essenciais para o estabelecimento de
estratégias de cuidados eficazes.

O desempenho do papel de cuidador de um doente
em fase terminal gera muitos sentimentos que causam
sofrimento. O sofrimento, na cultura ocidental é uma
resposta importante e normal pela perda de um objeto
ou de um ente significativo. E caracterizado como uma
experiéncia de privacio e ansiedade que pode

evidenciar-se fisica, emocional, cognitiva, social e
espiritualmente('®),

Ao perceberem que o parente doente esta sofrendo
e sentindo dor, os cuidadores sentem-se muitas vezes,
incapazes de fazer algo para o outro e ndo percebem
que seus cuidados podem auxiliar na minimizacdo do
sofrimento do ente querido®?3), As diferencas do
comportamento humano ndo podem ser explicadas
somente por meio da biologia, a perspectiva cultural
modela as necessidades e caracteristicas bioldgicas

corporais?,

Redes de apoio para o cuidador
Os cuidadores relatam que se apdiam em parentes,

amigos e na fé ou religido:

[...Jrecebo apoio de amigos e também com meu irméo que
me apdia muito [...] (E1); [...] Tem que se conformar com o
que Deus faz [...] é melhor ele levar ela do que ela ficar
sofrendo do jeito que esta agora (E4).

[...] peco pra que Deus me dé forca pra que eu possa cuidar
dela até o fim [...] (E5).

Com os relatos dos cuidadores pode ser evidenciada
a importincia da fé/religiosidade no momento de
enfrentar a iminéncia da morte de seu familiar. Eles
sentem-se consolados e fortalecidos ao recorrerem a
Deus. O chorar e pedir o apoio de Deus nos momentos
dificeis é para os familiares, uma importante forma de
alivio da ansiedade®?. Na verdade, a fé assume seu
carater de atribuicdo de sentido a doenga, como uma
forma de recuperar o controle sobre a salde e a vida, ou
fundamentando um sentimento de otimismo segundo o
qual a divina esperanca pode superar qualquer
eventualidade('®),

A maior parte dos pesquisadores identifica a propria
familia do doente, os amigos, bem como os servicos de

assisténcia social e de saide, como medidas de suporte
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essenciais da rede de apoio, tanto para o paciente como
para o cuidador®4,

A religiosidade pode aumentar o apoio social,
porque prové acesso as redes sociais e estabelece
formas de assisténcia, como cuidado espiritual nas fases
de angustia aguda. O suporte religioso inclui preces,
oracoes, apoio de membros da igreja e estd associado a
melhor saide mental do paciente e familiar. As tradi¢cdes
espirituais sdo consideradas individuais, como uma forca
cultural que desenvolve e sustenta a conexdo com
grupos de reforco espiritual, que possibilita dar e
receber apoio social. A religido permite a pessoa
compreender o significado dos acontecimentos como
parte de um propésito maior, embasado na crenca de
gque nada acontece por acaso, sendo que os eventos da
vida sdo determinados por uma forca superior e que
podem levar ao crescimento pessoal@?),

Os cuidadores necessitam de dois tipos de apoio

.

social: o primeiro deles é o apoio
emocional/instrumental, caracterizado por afeto, estima,
aconselhamento, ajuda pratica ou auxilio financeiro,
enquanto que o segundo é o apoio diario que tem como
foco a orientacdo de solucdo de problemas. O apoio
social auxilia a familia a priorizar e administrar os
problemas, trabalhando em sinergia com o sistema de
cuidado a salde. Entretanto, ndo ha estratégias efetivas
de orientacdo do cuidador, apesar dos inimeros estudos
que comprovam sua sobrecarga e angustia®24, Vale
destacar, que a capacidade de enfrentamento ou de lidar
com as adversidades do processo salde-doenca sdo
estabelecidas entre o individuo e 0 meio em que vive, ou
seja, depende de aspectos individuais, familiares, sociais
e culturais'®),

Com os relatos destas participantes compreende-se
que ser cuidador de um familiar com céncer fora de
possibilidade de cura é um desafio, pois o cuidador ndo é
preparado para enfrentar junto com o paciente o
processo de morte, vive em constante estresse fisico e
emocional os quais muitas vezes o levam ao
adoecimento.

As respostas dadas as doencas sdo sistemas culturais
consoantes com os grupos e realidades sociais que os
produzem(?. A compreensdo desta relacdo se mostra
fundamental e deve ser considerada no cuidado
prestado pelos profissionais de salde, pois facilita a
comunicacao e possibilita subsidios para o planejamento

de cuidados adequados as suas necessidades.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Com este estudo foi possivel apreender a
experiéncia de cuidar de um familiar com cancer fora de
possibilidade de cura, considerando a percepcdo
individual dos cuidadores e a maneira de interpretar a
sua fun¢do. Observou-se, como em outros estudos, que o
papel de cuidador nem sempre é uma opcao, eles sdo
eleitos pela familia ou pelo paciente e assumem a
responsabilidade sem preparo, por obrigacdo, gratiddo
OuU Mesmo como uma missdo; a prioridade na vida dos
cuidadores passa a ser o doente; encontram conforto e
conformidade na fé religiosa para o enfrentamento da
situacdo, com a crenca de que vdo adquirir forcas para
viver o processo de morte do ente querido. Mesmo
entendendo que o melhor local para o cuidado do
paciente é o domicilio, o ambiente hospitalar acaba
sendo visto como o melhor para a morte.

O estudo revela que ha necessidade de maior
atencdo ao cuidador e que a implementacdo da
assisténcia ao paciente fora de possibilidade de cura
deve acontecer em conjunto, equipe de saude e cuidador
familiar. O reconhecimento do contexto sociocultural e
espiritual dos pacientes e cuidadores, a identificacdo das
dificuldades experimentadas e suas estratégias de
enfrentamento podem direcionar a equipe de satde no
planejamento da assisténcia individualizada ao paciente
oncolégico em fase avancada da doenca e no processo
de morte.

A atuacdo dos profissionais na area da satde depara-
se com sistemas culturais diferentes daqueles em que foi
formado, o que ressalta a importancia da valorizacao,
por parte dos profissionais, dos aspectos do contexto
familiar, cultural, social, geografico, econémico e politico
do ser cuidado, evitando dessa maneira, atitudes e
andlises etnocéntricas. Isto é o que acontece,
especialmente no ocidente moderno e racional, onde se
naturaliza a area médica como verdade universal e
absoluta, afastando-o de formas de conhecimento sobre
as diferencas culturais, cuja verdade é singular, relativa e
condicional.

Mesmo com as limitacdes como: a falta de maiores
detalhes sobre o contexto sociocultural e a pontualidade
da investigacdo, o estudo permitiu refletir sobre a
atuacdo do enfermeiro no planejamento da assisténcia
ao paciente com cancer fora de possibilidade de cura e
as implicacdes que envolvem a funcdo de cuidador,

principalmente no momento da morte.
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Vale enfatizar que de maneira alguma é uma
compreensdo definitiva sobre a experiéncia do cuidador,
nem abrange todas as dimensdes, pois a realidade
sociocultural é multidimensional e se transforma no
tempo e no espaco, o que nos restringe a aborda-la

sempre parcialmente.
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