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RESUMO

Objetivo: Compreender a visao do familiar ao assumir o papel de cuidador de um ente em paliacao.
Meétodo: Estudo exploratério e descritivo de abordagem qualitativa, realizado com 27 familiares
cuidadores de pacientes com diagnéstico oncolégico acompanhados num ambulatério de uma cidade
de grande porte no estado de Pernambuco. Os dados foram coletados usando a entrevista
semiestruturada e organizados no Software IRaMuTeQ®, considerando a Técnica de Anilise de
Contetdo de Bardin, possibilitando assim a sua anélise e discussao a luz da Teoria de Enfermagem
Humanistica. Resultados: Foi possivel inferir que os familiares tém conhecimento sobre o diagnéstico
de cancer; conhecem os riscos da doenca e tratamento e, demonstram resiliéncia e altruismo ao prestar
os cuidados com amor e afeto. Reconhecem que para uma boa adesao ao tratamento, paciente e familia
precisam se sentirem acolhidos por toda equipe, com énfase na equipe de enfermagem.
Consideragoes finais: Possibilita refletir sobre a importancia do familiar no processo de tratamento,
e aponta para a necessidade de que a equipe esclareca sobre as mudancas que este familiar enfrentara
no processo de cuidar, assim como de que seja dada visibilidade ao que sdo os cuidados paliativos,
de modo a proporcional alivio ao sofrimento do paciente e familia.

Descritores: Cuidados paliativos; Familia; Cuidadores; Equipe de enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To understand the view of the family member when assuming the role of caregiver of a
person undergoing palliation. Method: Exploratory and descriptive study with a qualitative
approach, carried out with 27 family caregivers of patients with an oncological diagnosis followed at
an outpatient clinic in a large city in the state of Pernambuco. Data were collected using semi-
structured interviews and organized in the IRaMuTeQ® Software, considering Bardin's Content
Analysis Technique, thus enabling its analysis and discussion in the light of the Humanistic Nursing
Theory. Results: It was possible to infer that family members are aware of the cancer diagnosis; they
know the risks of the disease and treatment and demonstrate resilience and altruism when providing
care with love and affection. They recognize that for good adherence to treatment, the patient and
family need to feel welcomed by the entire team, with an emphasis on the nursing team. Final
considerations: It makes it possible to reflect on the importance of the family member in the treatment
process, and points to the need for the team to clarify the changes that this family member will face
in the care process, as well as to give visibility to what palliative care is, in order to provide relief in
the suffering of the patient and family.

Descriptors: Palliative Care; Family; Caregivers; Nursing Team.

ORIGINAL

RESUMEN

Objetivo Comprender la mirada del familiar al asumir el rol de cuidador de una persona en paliacién.
Meétodo: Estudio exploratorio y descriptivo con enfoque cualitativo, realizado con 27 cuidadores
familiares de pacientes con diagnoéstico oncoldgico seguidos en un ambulatorio de una gran ciudad
del estado de Pernambuco. Los datos fueron recolectados mediante entrevista semiestructurada y
organizados en el Software IRaMuTeQ®, considerando la Técnica de Analisis de Contenido de Bardin,
posibilitando asi su analisis y discusion a la luz de la Teoria Humanistica de Enfermeria. Resultados:
Se pudo inferir que los familiares conocen el diagnédstico de céncer; conocen los riesgos de la
enfermedad y el tratamiento y demuestran resiliencia y altruismo al brindar atencién con amor y
afecto. Reconocen que para una buena adherencia al tratamiento, el paciente y la familia necesitan
sentirse acogidos por todo el equipo, con énfasis en el equipo de enfermeria. Consideraciones finales:
Permite reflexionar sobre la importancia del familiar en el proceso de tratamiento, y apunta la
necesidad de que el equipo aclare los cambios que este familiar enfrentara en el proceso de cuidado,
asi como dar visibilidad a lo que son los cuidados paliativos, con el fin de brindar alivio en el
sufrimiento del paciente y su familia.

Descriptores: Cuidados Paliativos; Familia; Cuidadores; Grupo de Enfermeria.
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Introducao

Com o aumento da expectativa de vida, tem sido observado o
envelhecimento populacional bem como o aumento da prevaléncia das doencas
cronicas ndo transmissiveis, a exemplo do cancer. De forma positiva, também
tem ocorrido a evolucdo tecnolégica no contexto das ciéncias da satide o que tem
contribuido de modo favoravel para que muitas pessoas com diagnostico de
doenca oncolégica possam contar com um tratamento conservador,
possibilitando maior longevidade e alivio ao sofrimento.!

Quando existe a necessidade da hospitalizagdo ou do acompanhamento
ambulatorial para a quimioterapia ou radioterapia, a familia assume o papel de
cuidador e realiza todo o acompanhando junto ao paciente neste novo processo
e ambos sdo mobilizados para além da sua rotina pessoal e social.? Assim,
levando em consideragao os principios dos cuidados paliativos que presam por
um cuidado integral, direcionado tanto ao paciente quanto ao familiar e
cuidador, ¢é importante reconhecer que a wunidade de cuidados
(paciente/familia/cuidador) necessita de atencdo, respeito as suas crencas, e de
apoio nos aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais bem como de uma
escuta qualificada, favorecendo assim uma comunicacdo empatica e solidaria3-4.

Nesse contexto, torna-se necessario um olhar diferenciado para com o
familiar cuidador baseado na integralidade e individualidade, ndo somente
durante o periodo de cuidados ao paciente, mas também na vivéncia do seu luto.
Haja vista que a familia vivencia um sofrimento diante da perda do seu ente e
principalmente pela sua incapacidade de resolutividade de muitas situacoes
vivenciadas.?

Diante a presenca da revelacdo do diagnéstico de cancer, tal como outras
doencas potencialmente fatais, a familia tem toda uma vida e rotina alterada de
maneira significativa. A familia vivencia um circulo de relacdes ativas e este
torna-se mais intenso afetando ligacdes e vinculos pessoais, reciprocos e
obrigatérios.® Ao mesmo tempo em que o apoio a familia é um dos principais
recursos de tratamento utilizados pelo paciente para o enfrentamento da doenga,
os familiares sofrem de forma consideravel ao lidar com o impacto acometido ao
ente querido. E nesse sentido que o cancer pode ser considerado uma “doenca
familiar”, haja vista o impacto que provoca nessa esfera de convivio.>¢

Diante desse retrato complexo e desafiador da realidade, os Cuidados
Paliativos se apresentam como uma abordagem de cuidados que vem ganhando
espaco no mundo e no Brasil nos tltimos anos.

Em 2020, o conceito de Cuidados Paliativos como proposto pela
Organizacao Mundial de Satide (OMS) em sua dltima atualizagdo em 2002, foi
revisado e ampliado pela Associacdo Internacional de Hospice e Cuidado
Paliativo (International Association for Hospice & Palliative Care - IAHPC) a
partir de uma defini¢do por consenso, de modo a destacar que estes sao cuidados
integrais e ativos, ofertados as pessoas de todas as idades que se encontram em
intenso sofrimento relacionados a sua satide, proveniente de doenca severa,
especialmente aquelas pessoas que estdo no final da vida. O objetivo dos
Cuidados Paliativos é, portanto, melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de
suas familias e de seus cuidadores. Sdo aplicaveis em todos os espagos de
cuidados e niveis de atencao contando com uma equipe interdisciplinar.*
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Nessa perspectiva, o presente estudo tem como questao de pesquisa, como
o familiar cuidador se percebe ao cuidar de um ente em paliacdo diante de um
diagnostico de doenca oncoldgica? Desta forma, o objetivo deste estudo é
compreender a visdo do familiar ao assumir o papel de cuidador de um ente em

paliacao.

Método

Estudo exploratério e descritivo de abordagem qualitativa, considerando
a complexidade do objeto de estudo, o cuidar de um ente em paliagao, fendmeno
social e do comportamento humano demarcado por aspectos intersubjetivos.

Participaram do estudo 27 familiares de pacientes em paliagdo com
diagnostico de doenca oncolégica em acompanhamento ambulatorial. Foram
adotados como critérios de inclusao ser maior de 18 anos, ser o principal familiar
cuidador do paciente e que o acompanhava durante as sessdes de quimioterapia.
E, como critério de exclusdo aquela pessoa que exercia o papel de cuidador
formal, ou o familiar que realizava o acompanhamento do paciente de modo
esporédico.

O estudo foi realizado no ambulatério de um Hospital ptblico na cidade
de Petrolina-PE, servigo especializado em oncologia, referéncia histérica na
regido. A coleta de dados ocorreu entre os meses de setembro e outubro de 2019,
utilizando-se da entrevista semiestruturada, organizada em duas partes, sendo a
primeira, referente aos dados sociodemograficos e a segunda com questdes
abertas, a saber: Como vocé percebe os cuidados prestados pela equipe de satide?
Como teve conhecimento sobre a doenga do ente querido? O que representa
cuidar do seu ente?

As entrevistas foram audiogravadas em aparelho de voz portatil, em
seguida transcritas na integra para posterior analise. Ao se observar a repeticdo
de dados e o ndo incremento de novos elementos, estas foram encerradas,
considerando ter atingido a saturagdo dos dados.” Assim, novos elementos
quanto as perspectivas e percepcdes sobre o objeto de estudo deixaram de
emergir, de forma que as entrevistas foram encerradas no 27° participante. Com
relagdo ao principio do sigilo, foi utilizado um cédigo alfanumérico para
identificar os participantes, com vistas a protecdo dos dados coletados e garantia
do anonimato, seguindo como exemplo: F1 (Familiar 1), F2 (Familiar 2) ...

Para organizacdo da andlise dos dados foi utilizado o Software
IRaMuTeQ® (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et
de Questionnaires) de andlise textual que possibilitou a construcao de imagens
gréficas. Este € uma ferramenta de processamento de dados de modo a converter
os resultados num produto a ser explorado, o que exige do pesquisador a
interpretacdo dos resultados processados com o devido rigor cientifico.® Para
além do uso do Software foi aplicada a Técnica de Anélise de Contetido conforme
proposta por Bardin.’

Os dados pré-organizados com a codificacdo e identificacdo necessarias,
passaram por um processo de limpeza de caracteres que se mantidos,
inviabilizariam a leitura pelo Software IRaMuTeQ®. Apds esse processamento,
estes foram organizados e distribuidos por vocdbulos/palavras de forma
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facilmente compreensivel e visualmente clara, por meio de gréficos, imagens,
quadros e tabelas gerados automaticamente com o propésito de facilitam as
inferéncias. Com o uso do Software IRaMuTeQ® foram realizadas a analise de
similitude e a producdo de uma nuvem de palavras.

A partir das figuras geradas no processamento dos dados passou-se para
a segunda etapa utilizando-se da Técnica de Analise de Contetddo, seguindo as
trés fases propostas: 1) Pré-analise; 2) Exploracdo do material e 3) Inferéncia que
correspondeu a interpretacdo das imagens/representacdes gréficas geradas pelo
Software IRaMuTeQ® (nuvem de palavras e &rvores de similitude) conforme
emergiram das falas.’

Os resultados foram discutidos a luz da Teoria de Enfermagem
Humanistica considerando que seus conceitos buscam descrever o que se define
como pratica humanistica ratificando a importancia de um didlogo efetivo, que
envolve o encontro, pautado na relacdo entre alguém que cuida e alguém que
recebe os cuidados.!?

O estudo respeitou os principios éticos conforme as Resolugdes n° 466/12
e 510/16 do Conselho Nacional de Satde (CNS) que tratam das pesquisas com
seres humanos sendo apreciado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
do Estado da Bahia obtendo parecer favoravel sob protocolo n° 053997 /2019.

Resultados

Dos 27 participantes do estudo 24 eram do sexo feminino e trés masculino.
Destes 14 eram filhos(as), seis conjuges e os outros sete representados por
sobrinhos, noras e netos. Importante destacar que 21 deles tém filhos e para
acompanhar no cuidado ao familiar em tratamento, precisam deixar as criangas
com parentes ou vizinhos. Com relacdo as atividades da vida diarias, lhes foi
perguntado sobre suas atividades de lazer, na sua maioria, informaram ndao
realizarem atividade fisica ou de lazer, devido a rotina dos cuidados, o que
segundo eles ndo sobrar tempo para si.

As entrevistas apods transcritas, foram lematizadas e agrupadas por
significados semelhantes em ntcleos de sentidos, sendo em seguida processadas
no Software IRaMuTeQ® gerando imagens como nuvem de palavras e drvores de
similitude.

A primeira imagem gerada foi uma nuvem de palavras conforme
apresentada na figura 1. No que diz respeito a elaboragdo da nuvem, o
agrupamento e a organizacdo gréfica das palavras se deram em fungdo da sua
frequéncia, o que possibilitou a rapida identificacdo das palavras-chave no corpus
textual e uma analise lexical simples.!!
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Figura 1- Nuvem de
palavras gerada com base na percepgao acerca dos cuidados prestado pela equipe de satde.
Senhor do Bonfim (BA), Brasil, 2023.

A nuvem teve origem das respostas a primeira pergunta: Como vocé
percebe os cuidados prestados pela equipe de satide? A palavra que teve maior
frequéncia foi “enfermeiro”, palavra central em destaque. As demais palavras,
que constam em menor realce foram evocadas em menor quantidade nas falas
dos participantes.

Eu acho muito bonito o jeito que eles nos tratam, o médico, os

enfermeiros, as técnicas, até o pessoal da limpeza. Eles dado atengdo,
carinho a todos aqui. Aos pacientes e a familia. (F-1)

[...] Do médico a menina da limpeza, a enfermagem? Sem palavras
dizer o qudao maravilhosos eles sdo, todos! Sinceridade, eu nao tenho
palavras, ndo tenho palavras, é gratidao mesmo! (F-3)

E excelente! A equipe de enfermagem daqui sio muito prestativos, eles
tratam todo mundo bem, o paciente, a familia. (F-6)

O atendimento é muito bom, principalmente pelos enfermeiros, que
sdo alegres, prestativos, minha v6 inclusive fala muito bem deles. (F-
15)

Acho 6timo, 6timo, muito bom o atendimento dos enfermeiros, a

atencdo dos técnicos de enfermagem, eles brincam, distraem o paciente.
(E-20)

O tratamento aqui é bom, bom até demais, é 6timo, nés nao temos do
que se queixar de nada, do atendimento desses enfermeiros, meu Deus,
é maravilhoso. (F-25)

Outros elementos do corpus textual possibilitaram a anélise de similitude
dando origem a duas arvores conforme apresentadas a seguir (Figuras 2 e 3).
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Figura 2- Arvore de similitude acerca de como teve conhecimento sobre a doenca
do familiar. Senhor do Bonfim (BA), Brasil, 2023.

A primeira arvore de similitude derivou das respostas a pergunta: Como
teve conhecimento sobre a doenga do ente querido? Identifica-se, na estrutura da
arvore, a existéncia de um nucleo central, sendo a palavra “cancer” a de maior
destaque e trés niicleos menores “biopsia, médico e exame”, ramifica¢des inter-
relacionadas e que tem estreita ligacdo com a palavra central.

Ela estava brincando com a menina dela e a menina bateu o dente no
lugar [do tumor] e ficou doendo, ai ela foi averiguar que continuava
doendo e a dor ndo passava ai foi no médico, fez exames de ultrassom
e descobriu um carogo e ela falou com esposo dela ai foi pro médico de
mama mesmo por ja estavam com a suspeita e depois ela me contou
que o resultado deu cancer. (F-5)

Eu fiquei sabendo através do meu irmao, que ela foi fazer um exame de
rotina [...] quando chegou reuniu os irmdos todos, e comunicou que
mamde tinha que passar por um procedimento, que estava com um
diagnéstico de cancer. (F-13)

Ela comecou o abddmen ficar globoso, comecou a aumentar e a gente
achando aquela coisa estranha. Ai quando comecou a crescer mesmo
fomos ao posto de satide e foi encaminhada para fazer uma tomografia,
af descobriu que era um cancer no ttero. (F-14)

Ela comegou sentindo muitas dores na coluna, porque o cancer dela ja
é reincidente né?! Ela ja teve antes, ha 10 anos atras. (F-16)

Ela tomando banho, apalpando o peito e sentiu um ndédulo af a gente
foi no médico fazer uma ultrassonografia, [...] pediram a biopsia, ai deu.
(F-17)

A principio ela sentiu um nédulo no seio e [...] quem pegou o resultado
da biopsia fui eu e como eu trabalhava na mesma clinica do médico fui
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eu que peguei e mostrei a ele e ai tive que dar a noticia a ela e a familia
toda, foi um desespero. (F-18)

A segunda arvore de similitude (Figura 3) traz o resultado das respostas
para a terceira questdo: Para vocé, o que representa cuidar do(a) seu(sua)
paciente/familiar?

cuidado

carinho

tudo

amor

cuidar

prazer

obrigagio

Figura 3- Arvore de similitude acerca da representacio do cuidado ao ente
querido. Senhor do Bonfim (BA), Brasil, 2021.

Identifica-se, na estrutura da arvore, dois nucleos de sentido e, os termos
centrais que se interligam sdo “cuidar” e “amor”. Revela-se, nas ramificagdes, a
existéncia de subgrupos inter-relacionados aos pontos que podem ser vinculados
aos termos centrais.

Representa tudo, porque, assim, o que eu puder passar, de melhor pra
ela, [...] muito pensamento positivo, de muita gentileza, de muito amor,
carinho, de cuidado F-2).

Como se eu estivesse cuidando da minha mae, da minha filha,

cuidando de uma parte de mim, cuidando de mim mesma, cuidando
por amor! [CHORO] (F-4).

E fazer o melhor que eu posso por ela, ou melhor, fazer tudo por ela,

pra melhora dela, é dar o meu melhor, o que eu puder fazer por ela (F-
5).

E a mée da gente, s6 tem uma s6 e nunca vai ter outra mais, entdo a
gente que cuidar e agradecer a Deus. Ela também é bem forte e luta
contra a doenga, [...] cuidado, esse carinho (F-13).

Tem que largar tudo! Por minha mée eu largo tudo, eu me sinto bem,
mesmo passando por momentos de tristeza. (F-14)
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E um dever meu como esposa e segundo que a gente tem que ajudar os
outros, é ruim vé a pessoa com o problema de satide e ndo ajudar e
ainda mais com o problema dele de cancer. (F-21)

Representa tudo! Porque ele teve o problema dele e quando ele estava
no meio do tratamento dele apareceu o meu de mama e ele mesmo
doente me acompanhou, cuidou de mim e eu s6 tenho que agradecer a

Deus por esse marido e tanto [CHORO] e hoje eu faco o mesmo por ele
(F-25).

Discussao

Observa-se que hd uma predominancia de familiares mulheres como a
cuidadora principal e quanto ao grau de parentesco, sdo no geral as filhas do
paciente. Esse perfil foi percebido em estudo semelhante sobre a caracterizagdo
de cuidadores de pacientes em cuidados paliativos realizado na Regido Sul do
Brasil, onde pode ser evidenciado que a maioria dos cuidadores era do sexo
feminino (85,7%), com companheiro (77,1%) e que quanto ao grau de parentesco,
a maioria dos cuidadores eram conjuges (37,1%) ou filhos dos pacientes (28,6%).?

Com relagdo a primeira figura representada pela nuvem de palavras, o
termo observado com maior destaque foi “enfermeiro”, o que pode estar
associado a presenga constante da equipe de enfermagem nos cuidados, tanto ao
paciente quanto ao familiar cuidador durante todo o tratamento, por ser a essa
equipe a que estd mais proxima e em periodo integral, pronta para prestar um
atendimento humanizado, compreendendo-os e apoiando-os em todas suas
necessidades, no decorrer do processo do adoecimento. A assisténcia de
enfermagem exige presenca, flexibilidade, corresponsabilidade, partilha de
sentimentos, conhecimentos e solidariedade.1?

Sobre a percepgao acerca dos cuidados prestados pela equipe de satide ao
ente querido, as respostas dos familiares cuidadores também evidenciam a
importancia da equipe de enfermagem dentro de todos os servicos de saade, da
baixa a alta complexidade. E o encontro entre cuidador e o ser cuidado, na
intencdo da criacdo de um elo empético que norteara as agdes para o cuidado
conforme descrito na Teoria Humanista.™®

Para as tedricas da Teoria Humanistica, Josephine Paterson e Loretta
Zderad, cuidar em si, requer integralidade, seja ela ao doente ou ao familiar
cuidador, que renuncia a sua rotina para habitar por longos momentos ou dias
dentro de uma instituicao hospitalar e quando a equipe desempenha o seu papel,
pautado num cuidado integral, reforcando os principios defendidos pela Teoria
Humanistica, com uma pratica que busca proporcionar beneficio ao outro, o
cuidado se faz presente e caminha para a recuperacao da totalidade da dignidade
humana.!? Esse cuidado é visto na fala dos familiares onde conseguem identificar
os membros da equipe de satide e reconhecem que o bom atendimento da equipe
de enfermagem faz bem aos pacientes e traz confianga no servico prestado.

Aqui vale destacar que a palavra ENFERMEIRO como termo central da
nuvem de palavras é uma representacdo simboélica de toda equipe de
enfermagem, a qual demonstra uma atuagdo em sintonia com os principios
basicos da Teoria Humanistica, estrutura em trés conceitos fundamentais, a
saber: o didlogo, a comunhao e a Enfermagem Fenomenolégica.’® Nesse caso, se
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aplicam os conceitos do didlogo e da comunhao, quando se observa uma acao
dialégica a partir da relacdo intersubjetiva entre a equipe de enfermagem
(enfermeiros, técnicos e auxiliares de enfermagem) e os familiares cuidadores.

Assim como, a comunhdo estabelecida a partir da relacdo entre duas ou
mais pessoas (equipe de enfermagem, familia e paciente) e que gera um
significado de existéncia oriundo do compartilhamento de relagcdes acerca de
determinado fendmeno, nesse contexto o cuidado a um ser em paliagao.

A comunhdo e o didlogo sdo também marcados por atitudes de
acolhimento, assumido como uma ferramenta de humanizacao dos servicos de
satude, pautada numa escuta qualificada, favorecendo a construcdo de vinculos e
a garantia de acesso a populagdo, o que pressupde a responsabilizacdo dos
profissionais pelo cuidado prestado. Ao ouvir o usudrio (paciente e familia), os
profissionais demostrardo melhora na relacio e desenvolvimento de uma
parceria mais colaborativa, onde o didlogo torna-se reciproco e as relacoes se
estreitam, o que permite uma troca efetiva de informacdes e saberes.12

Receber o diagnostico de uma doenga oncolégica ndo é facil de ser aceito
pelo paciente e pelo familiar cuidador, pois o desconhecido passa a coabitar e o
medo das incertezas pode deixa-los, paciente e cuidador, frente a um abismo.
Dessa forma, cabe a toda equipe de enfermagem, sensibilizar-se com as
necessidades ndo atendidas, e inserir no plano de assisténcia a um cuidado
integral.12-13

Aqui também é possivel observar o conceito de “comunhdo” presente na
Teoria Humanistical?, ao se observar que as pessoas envolvidas expdem ideias e
pensamentos comuns, numa perspectiva de comunhdo de vivéncias, acerca do
cuidar de um ente em paliagdo, mesmo que sejam pessoas com conhecimentos e
habilidades distintos, mas quem trazem em si um objetivo em comum.

E, os profissionais da equipe de enfermagem, por se encontrarem mais
préximos ao paciente e familia nos momentos dificeis, sdo requisitados pela
familia e o paciente quando necessitam de esclarecimentos ou de cuidados
imediatos. Assim, esses atores singulares acabam por lidar com o sofrimento e
assim desenvolverem habilidades para prestar uma assisténcia qualificada,
avaliando o paciente e sua familia de forma integral, o que requer dessa equipe
um grande e complexo ato de doacdo, gerando muitas das vezes, sentimento de
angustia e temores que podem surgir no decorrer do processo de cuidar, afinal
de contas, estamos falando de gente cuidando de gente.!4

A primeira arvore de similitude faz referéncia as formas como os
familiares e pacientes chegaram a ter conhecimento sobre o diagnoéstico da
doenca, apresentando como palavra central, CANCER, valendo destacar as
ramificacGes representadas pelas queixas de DOR, MAMA DOLORIDA,
NODULO, fazendo com que procurasse por ajuda de um profissional MEDICO,
quando foi possivel realizar EXAMES a exemplo daqueles de imagem como a
TOMOGRAFIA ou de estudo anatomopatolégico, a BIOPSIA, e ao receberem o
RESULTADO concluir com o diagnéstico de CANCER e assim ter a conduta
definida para tratar.

Para a maioria dos familiares cuidadores, o histérico de cancer ja era
reincidente e foi redescoberto quando houve realizagdo dos exames peridédicos
de acompanhamento que ocorrem em periodicidade semestral ou anual, ou para
os que ainda ndo tinham o diagnéstico, passaram a sentir alguma dor ou
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perceberam a presenca de nddulos no momento de auto palpacdo. Desta forma,
com o novo, a descoberta do diagnostico, os pacientes e familiares que passaram
pelo primeiro diagnoéstico. Estudos ja apontam que o cancer coloca os pacientes
e seus familiares em condicdo de fragilidade pelo préprio estigma da doenga.®

Inserir o familiar no processo de tratamento da doenga e nos cuidados é
fundamental para os resultados positivos esperados junto ao paciente, sabendo-
se que o diagnostico de um cancer gera desequilibrios emocionais e fisicos que
vao além do aspecto corporal do doente, exigindo reorganizacdo em diferentes
dimensdes da vida da familia, inclusive a dimensao social.1>

Nesse contexto, diante do sofrimento dos cuidadores decorrente das
consequéncias diretas da doenca de seu familiar, os cuidadores familiares por
vezes adoecem e podem comprometer o cuidado prestado, considerando que o
apoio desse cuidador tem sua influéncia sobre o tratamento do cancer do
paciente. Assim, em funcdo do sofrimento e das mudangas trazidas pelo
diagnostico de cancer, pensando no cuidado desse familiar e, evitando o seu
adoecimento, os estudos'®>1¢ recomendam que o familiar cuidador do paciente
receba acompanhamento e suporte da equipe de satde, inclusive reconhecem
que muitas vezes estes tornam-se pacientes andnimos.

O suporte da equipe multiprofissional tem o propésito de ser uma fonte
de apoio ao familiar cuidador no enfrentamento do processo de adoecimento e
tratamento do seu ente e, sua necessidade torna-se mais evidente quanto se
observa um baixo nivel de conhecimento e preparo do familiar cuidador no
enfretamento da doenca.

Os resultados deste estudo apontam que os familiares cuidadores
entrevistados, relataram se sentirem aptos para cuidar do seu ente querido e
quando questionados sobre a existéncia de algum didlogo referente aos cuidados
de fim de vida e sobre pensar nas questdes da finitude, apenas dois entrevistados
relataram ter conhecimento sobre o assunto, que foi adquirido a partir de
dialogos entre eles e os profissionais de satide, mas que esta informag¢do nao
emergiu por parte da equipe. Isso denota um despreparo da equipe para
instrumentalizar o familiar quanto aos cuidados de fim de vida e do luto
antecipatorio.

Outros estudos?!® apontam que, mesmo que o familiar cuidador esteja
apto a cuidar, o despreparo sobre o processo de morrer e de como lidar com a
morte, faz com que o temor e medo da morte do outro seja cada vez maior. Isso
remete a necessidade de discussdes acerca da finitude humana por parte dos
profissionais de satde e em prol do esclarecimento de davidas do paciente e
familia, fornecendo informagoes e utilizando-se de recursos que vao desde o
suporte da espiritualidade, ou até mesmo da religiosidade, em prol de diminuir
o temor e medo da partida de um ente querido.

Desta forma, o estudo corrobora com a perspectiva da Teoria Humanistica
de Enfermagem, onde em uma abordagem holistica e wuma pratica
interdisciplinar, busca-se respeitar a individualidade do ser, assim como uma
atitude de relacionando com o préximo em tempo e espago, indo além de uma
relagdo unilateral, competente e criativa, mas buscando alcancar uma boa pratica
da Enfermagem em beneficio ao préximo, valorizando o ser humano,
preservando sua autonomia e capacidade de tomada de decisdes ao mesmo
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tempo que age confortando os familiares com vistas ao desenvolvimento do bem-
estar e do vir-a-ser.10

No que tange ao significado acerca da representacdo do cuidar do ente
querido, a segunda arvore de similitude tem como palavra central CUIDAR e
AMOR. O cuidado familiar é um fendémeno multidimensional, visivel e ao
mesmo tempo abstrato, que abarca sentimentos de afetividade, harmonia e
responsabilidade necessdrios para tal atitude.'” Cuidar de um familiar com
cancer, por meio da manifestacdo de solicitude auténtica, faz com que o cuidador
adentre na dimensdo existencial do outro e torne-se ser-com-o-outro,!?
ratificando, desta forma, o conceito de ambiente, o qual favorece uma atmosfera
propicia a inclusdo dos Cuidados Paliativos, envolvendo o mundo de ambos,
familiar cuidador e paciente, em uma relagdo harmonica as necessidades de
ambos.

A partir do momento em que o familiar cuidador, se coloca como a
principal fonte de cuidados e se responsabiliza integralmente por tal tarefa, ele
inicia um processo de influéncia positiva na estratégia de enfrentamento que o
doente utiliza, assim como na tomada de decisdes, tarefas de autocuidado diérias
e demonstracdo de afeto entre ambos.2 Um verdadeiro ato de amor, ndo uma
OBRIGACAO, evocagdo esta que consta dentre as palavras da arvore de
similitude, mas AMOR, CUIDADO e CARINHO por um ser que é considerado
parte de si.

A palavra OBRIGACAO talvez passe pelo sentido de uma crenca num
sagrado que demonstra uma formagdo moral judaico-cristd que presa por um
cuidado como uma demarcagao de alteridade religiosa do divino na vida daquele
familiar cuidador. Isso é marcante na perspectiva do olhar para si como cuidador,
uma missdo divina a ser cumpria e que influencia a vida pessoal e social dos
familiares cuidadores.

Ao serem questionados sobre as mudangas que ocorreram na rotina de
vida e os impactos que acarretaram as suas vidas pessoais, os familiares
cuidadores relataram ter mudando em muitos aspectos de suas vidas, alguns
deixaram seus trabalhos formais e outros além de exercer suas fungoes, se
organizam para exercer o cuidado e deixam de realizar atividades de lazer e
satde e muitos até de frequentar suas igrejas.

Desta forma, a andlise sobre as mudancas geradas na vida dos familiares
cuidadores se assemelha aos resultados de um estudo?8 realizado em um Servico
de Apoio a Familiares de Pacientes Cronicos do Hospital Universitario de
Maringd (HUM), onde aponta que dentre todos os familiares, destacam-se
esposas e filhas e, em geral apenas uma pessoa a se responsabilizar pela
realizacdo dos cuidados ao seu ente querido, preocupando-se com atividades que
vao desde a alimentacdo, a administracdo de medicamentos, higiene, relacdes
sociais, com o objetivo de trazer bem-estar ao paciente além de se preocupar com
a singularidade do momento vivido.

Mesmo sobrecarregados e apesar de muitos deles terem tido a necessidade
de renunciar parte de suas rotinas para exercer tal cuidado, estes familiares
cuidadores se sentem bem,!3 e veem essa condigdo como uma oportunidade de
expressao dos sentimentos de prazer, amor, carinho e cuidado, direcionados a
pessoa em processo de morrer, uma verdadeira acdo altruistica de cuidado do
seu ente em paliacao.
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Consideracoes finais

Os resultados do estudo possibilitam uma reflexdo acerca da importancia
da presenca do familiar cuidador no processo de cuidar, tratamento e
acompanhamento do seu ente em cuidados paliativos. Enfatizam o valor do
conhecimento sobre a doenca e o cuidado frente as necessidades do familiar e
paciente em prol do didlogo e comunhdo, condicbes tais que favorecem
resultados positivos, seja no acompanhamento ambulatorial como foi o setting do
estudo ou nos cendrios de hospitalizacao.

E possivel observar uma variedade de condi¢des e de mudangas na rotina
desses familiares quanto alguns demonstraram a necessidade de deixar de
trabalhar para cuidar, outros ja conseguem associar suas atividades laborais e
dos cuidados, todavia em ambas situagdes, foi observado a necessidade de um
preparo desse familiar cuidador, pautado no suporte da equipe de saude,
valendo o questionamento: quem cuida do cuidador? E preciso pensar nessa
questdo e reconhecer que esses familiares cuidadores poder ser paciente
anodnimos e que ndo tem recebido o devido olhar por parte da equipe.

A visdao do familiar ao assumir o papel de cuidador de um ente em
paliacdo pressupde a necessidade de um ambiente acolhedor e humanistico,
pautado no didlogo e comunhdo de modo a favorecer um cuidado humano e
digno aos pacientes com uma doenca oncolégica. Todavia os resultados apontam
para a necessidade de que a equipe preste orientagdes ndo apenas acerca do
cuidado geral ao doente, mas também ofereca direcionamentos e suporte
relacionados as mudangas na rotina de vida do familiar que acompanha o
paciente, tendo um olhar também para com o familiar cuidador.

As limita¢oes do estudo centram-se realizacao do estudo numa unidade
que conta com pacientes em paliacdo, mas nem a equipe nem 0s pacientes e
familiares tem o conhecimento sobre o que de fato sdao os cuidados paliativos, de
modo que estes principios ainda ndo sao assumidos como uma prética de cuidar,
valendo destacar que um dos principios filoséficos dos cuidados paliativos é o
reconhecimento da unidade de cuidados como paciente/familia/cuidador.
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