Este Quarto

Este quarto de enfermo, to deserto
de tudo, pois nem livros eu ja leio
e a propria vida eu a deixei no meio

como um romance que ficasse aberto

gue me importa este quarto, em que desperto
como se despertasse em quarto alheio?
Eu olho é o céu! Imensamente perto,

0 Céu que me descansa como um seio.

Pois s6 0 céu é que esta perto, sim,
tdo perto e tdo amigo que parece

um grande olhar azul pousado em mim.
A morte deveria ser assim:

um céu que Pouco a Pouco anoitecesse

e a gente nem soubesse que era o fim...

Mario Quintana



UNIVERSIDADE CATOLICA DO SALVADOR

SUPERINTENDENCIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
MESTRADO EM FAMILIA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

,

" ——
VERITAT]

SUZANE BANDEIRA DE MAGALHAES

EXPERIENCIA DE PROFISSIONAIS E FAMILIARES DIANTE
DA MORTE DE PACIENTES COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS

Salvador
2009



SUZANE BANDEIRA DE MAGALHAES

EXPERIENCIA DE PROFISSIONAIS E FAMILIARES DIANTE
DA MORTE DE PACIENTES COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS

Dissertacdo apresentada a Universidade Catdlica do
Salvador como requisito parcial para obtencdo do
titulo de Mestre em Familia na Sociedade
Contemporanea.

Orientadora; Prof. Dra. Anamélia Lins e Silva
Franco

Salvador
2009



Experiéncia de profissionais e familiares diante da morte de pacientes com cancer em cuidados
paliativos. - Salvador, 2009.
146 f.
Orientadora: Prof?. Dr2. Anamélia Lins e Silva Franco
Dissertacdo (mestrado) — Universidade Catdlica do Salvador, Programa de pds graduacdo em
Familia na Sociedade Contemporanea, 2009.
1. Psicologia Hospitalar. 2. Psico-Oncologia.
3. Morte. 4. Cuidadores. 5. Cuidados Paliativos — Psicologia.
I. Franco, Anamélia Lins e Silva.
I1. Universidade Catdlica de Salvador, Programa de pds graduacédo em Familia na Sociedade
Contemporanea.
1. Titulo.
CDD — 159.9:128:316.356.2




SUZANE BANDEIRA DE MAGALHAES

EXPERIENCIA DE PROFISSIONAIS E FAMILIARES DIANTE
DA MORTE DE PACIENTES COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS

Dissertacdo apresentada ao Programa de P6s-graduacdo em Familia na Sociedade
Contemporéanea Universidade Catolica do Salvador (UCSAL), como requisito parcial para

obtencdo do grau de Mestre.

DATA DE APROVACAO 18/12/2009

BANCA EXAMINADORA

Profa. Dra. Anamélia Lins e Silva Franco
Universidade Catolica do Salvador

Profa. Dra Vania Sampaio Alves
Escola de Saude Publica do Estado da Bahia

Profa. Dra. Maria Helena Pereira Franco
Pontificia Universidade Catolica de S&o Paulo (PUC/SP)

Salvador
2009



Dedico este trabalho a esses cuidadores, familias
e profissionais, que lidam por escolha ou por
circunstancia de vida com o sofrimento humano
frente a proximidade da morte.

Obrigada por me ensinarem a ter leveza e a
valorizar as coisas realmente importantes na

vida.



AGRADECIMENTOS

A construgdo do presente trabalho se deve ndo s6 ao meu desejo, mas acima de tudo as interagoes
com pessoas verdadeiramente significativas para mim. Pessoas que me apoiaram frente a tantos
desafios e descobertas. A essas pessoas a minha mais sincera reveréncia, respeito, admiracao e
gratiddo:

A querida orientadora e professora Anamélia Lins e Siva Franco pela troca constante e sempre
afetuosa, por compartilhar comigo seus conhecimentos de forma desprendida e generosa e acima
de tudo por se tornar presente na minha vida nos momentos de inquietacdo sempre com uma
palavra de incentivo e conforto, uma palavra de quem acredita na capacidade do outro;

As minhas colegas do mestrado pelas reflexdes em conjunto que resultaram sempre em
contribuicdes significativas. Em especial, as amigas Haydee, Lucia, Fabiana e Marlene com
quem pude ir além dos muros institucionais e ter encontros repletos de bom humor e alegria;

Aos funcionarios da Ucsal pela presteza e atencdo frente as questdes burocréticas, em especial a
Geraldo e a Ana da biblioteca;

Aos professores do Programa de Pos-graduacdo, em especial a professora Livia Fialho que foi
fundamental na minha qualificagdo por acompanhar e contribuir para a construgao deste trabalho.

A Vania Sampaio Alves meu sincero agradecimento por aceitar fazer parte da minha banca com
tanta disponibilidade;

A professora e amiga Maria Helena Pereira Franco por me guiar carinhosamente pelos caminhos
dos cuidados paliativos;

Ao Dr. Aristides Maltez Filho e ao Hospital Aristides Maltez pelo espaco, oportunidade e
confianca. Sempre a presenca do Dr. Aristides traz aos que o cercam uma mensagem de otimismo
e de perseveranca;

Ao Servico de Psicologia do Hospital Aristides Maltez por ser um espaco de trocas verdadeiras,
de confianca, de amizade e de profissionalismo, em especial a chefe e amiga Maria do Carmo da
Silva Mendes pela profissional dedicada e amiga para todas as horas.

Ao0s meus outros espacos de trocas profissionais, 0 Nucleo de Oncologia da Bahia, pelo constante
incentivo e aprendizagem e as minhas queridas amigas da Hospsi: Carla, Marta e Luiza pela
confianca e carinho.

A Dinamica Energética do Psiquismo (DEP), pois participar deste campo de sabedoria e luz

muito me fortaleceu e me deu sustentaculo para empreender essa jornada. Em especial a minha
querida Aida Glaucia, minha “mentora” em muitos aspectos.

A minha eterna amiga Andrea, que mesmo distante se faz presente na minha vida.



A minha familia extensa: avos (Yvone e Regina) que ja se foram, mas que permanecem comigo,
v0 Suzana, tios Jorge, Sofia, Zenira e Loreto (em memaria) por fazerem parte da minha educacéao
de forma tdo presente e amorosa.

E, por fim, aqueles a quem tudo o que alcancei, até o presente momento, foi tornado possivel, a
toda minha familia, em especial: Meus pais, Zadir e Guilherme, por terem acreditado e investido
com muito afeto na minha formacéo pessoal e profissional, a minha irma e amiga, Mima, ao meu
esposo Junior, por todo apoio, compreensdo, misica e amor, aos meus filhos, Angela e Felipe a
ao meu sobrinho Guigo por tornarem todos 0os meus momentos mais felizes e cheios de poesia. A
todos vocés, o meu muito obrigada por tornarem o sentido da palavra familia tdo especial e
repleta de bons sentimentos.



RESUMO

Magalhdes, S.B. Experiéncia de profissionais e familiares diante da morte de pacientes com
cancer em cuidados paliativos. Salvador, 2009. p.146 Dissertacdo (Mestrado).

Programa de Pds-graduacdo em familia na sociedade contemporénea da Universidade Catolica do
Salvador (UCSAL).

Varios estudiosos em tanatologia enfatizam a necessaria implicacdo pratica das pesquisas sobre
morte, principalmente no que diz respeito as estratégias clinicas/psicoterapicas. Uma maior
lucidez quanto as questbes envolvidas na morte e no morrer poderd proporcionar aos
profissionais e aos familiares (ambos denominados cuidadores) uma melhor possibilidade de
atuacdo e intervencdo junto aos pacientes nestas condi¢fes. O presente estudo, conduzido sob a
perspectiva tedrica da Psicologia hospitalar, da psico-oncologia e da hermenéutica, tem como
objeto a experiéncia dos cuidadores frente a morte e visou identificar os significados construidos
acerca da morte e do dar cuidados nas pessoas pesquisadas (familiares e profissionais). Para isso,
foi realizado um grupo focal com roteiro semi estruturado com os profissionais de uma equipe de
atendimento domiciliar para pacientes terminais de um hospital de referéncia em oncologia na
cidade de Salvador/BA. Além disso, foram realizadas entrevistas com dez familiares cuidadores
de pacientes terminais por cancer. Como resultado da analise do grupo focal, foram definidas
quatro categorias (formacao do cuidador, concepcdes de cuidador, desafios do trabalho e crencas
e atitudes sobre a morte) que os profissionais relataram sobre a sua pratica. Como resultado da
analise das entrevistas com os familiares eles referem sobre a construcdo dessa experiéncia e
refletem sobre os desafios do dar cuidados e sobre a morte. Por final foi feita uma analise
comparativa entre os dois grupos frente a essas quatro categorias. Para finalizar, foram feitas
consideracdes sobre os achados da pesquisa e sobre as contribui¢fes deste estudo para a area de
salde, mais especificamente para a area dos cuidados paliativos.

Palavras-chave: cuidados paliativos, morte, cuidadores.



ABSTRACT

Magalhaes, S.B. Experience of professionals and relatives who provide palliative care for dying
individuals. Salvador, 2009. 146 p. Dissertation (Masters degree).

Programa de P6s-graduacao em familia na sociedade contemporanea da Universidade Catolica do
Salvador (UCSAL).

Many professionals in thanatology emphasize the necessary practical implication of the study
about death, especially regarding the clinical/psycotherapy strategies. Understanding the process
of dying and death will help caregivers (professionals and family) to interfere positively with the
patients that are facing problems associated with life-threatening diseases. The present study,
held over the theoretical perspective of hospital psychology , psycho-oncology and hermeneutics,
focus on the experience of caregivers facing death and its goal is to identify the significances
built around death and care of people analyzed (relatives and professionals who deal with patients
facing death). For this purpose, a focal group was created with a semi-structured program of a
group of homecare professionals who attend terminal patients of a referenced oncologist hospital
in Salvador/BA. Additionally, interviews were conducted with ten relatives that take care of a
severely ill patient with cancer. As a result of the analyses of the focal group, four categories
were well defined (mentoring of a caregiver, conceptions of a caregiver, challenges of the work
and believes and attitudes about death) that these professionals analyze about their practice. The
result of the interviews with the family members is a reflection of how challenging it is to provide
care facing death. Finally a comparative analysis was made between these two groups regarding
the four categories. As a conclusion, some concerns were done about the results of the research
and about the contribuitions of this study for health care, and more specifically for palliative care.

Key-words: palliative care, death, caregivers
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Quando estive frente a morte
Assustei-me com sua figura
Eram homens e mulheres nus que dangcavam

E pingavam um liquido espesso com cheiro de flor

Foi na aurora da minha vida que chegou-me a visita
Estavam todos com sobrancelhas arqueadas e dentes, muitos dentes
Eram tantos dentes e linguas e olhos e indescritiveis cabelos foscos
Tantas cabecas quadradas e compactas que comegavam a se mover
Lentamente]

Iniciando uma danga, terminando outra.

Continuei parada a porta com musculos rijos
Lutando para néo exaltar o coragao
Comprimi cada milimetro, segurei cada pedaco de meu corpo
Com um amplexo intimo]

Mas meus pedacos vazavam e me desobedeciam



Em instantes, estava eu na danca

Era como se ja soubesse a coreografia

E sabia, pois vem da condi¢cdo humana
Depois de dar mil nds em gravatas
Ficar com calos seculares nos pés
Andar de iate, investir em acoes

Aprender fisica moderna e falar de cinema
Ou entdo comer pedra e falar de pedra

E dar n6 em pedra

Por fim, ndo importa se pedra ou iate:

Dancgaremos a mesma danca.

Angela Bandeira de Magalhaes
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1 APRESENTACAO

O interesse em estudar sobre morte vem desde muito cedo na minha vida académica. Alguns
diriam que é uma postura contra fobica; ou seja, apreender daquele fendmeno (o qual se tem

medo) algo de familiar, ndo tdo novo ou assustador. Talvez tenham razao.

Estar com pacientes terminais remete a muitas questdes acerca da vida e da morte. Durante todos
esses anos trabalhando nesta area da oncologia e durante algum tempo especificamente com o0s
pacientes terminais e suas familias muitas reflexdes, aprendizados, dificuldades dai decorreram.
Observei as pendéncias afetivas destes pacientes, suas necessidades em dar um significado as
suas vidas, momentos de dor, desespero, alucinagdes, calmarias, amor, carinho, cuidado, ou seja,

0 processo do morrer.

Logo percebi que as familias desses pacientes se tornavam uma ponte importante para o trabalho
em Cuidados Paliativos. Ter uma familia parceira € maravilhoso para o paciente e para a equipe.
Mas essa familia ndo se torna cuidadora (termo atualmente usado) da noite para o dia. Ela se
constroi, se descobre tendo que oferecer cuidados, a morte proxima se tornando familiar para as

familias (e de certa forma para a equipe de satde também).

Vaérios estudiosos em tanatologia enfatizam a necessaria implicacdo préatica das pesquisas sobre
morte, principalmente no que diz respeito as estratégias clinicas/psicoterapicas. Uma maior
lucidez quanto as questbes envolvidas na morte e no morrer podera proporcionar aos
profissionais e aos familiares (ambos denominados cuidadores) uma melhor possibilidade de

atuacdo e intervencdo junto aos pacientes nestas condicoes.

Diante disso, houve, no presente trabalho, uma busca pela compreensdo da experiéncia do
cuidador diante da morte sob o olhar da hermenéutica Gadameriana. Esta escolha se deve ao fato
de que este fildsofo propde uma abordagem dialogica dos fendbmenos que parece complementar
de forma satisfatoria o entendimento da terminalidade por parte dos cuidadores e do que seria
oferecer tais cuidados. Além disso, foi utilizado o arcabouco tedrico da psico-oncologia que é a
area de interface entre a oncologia e a psicologia que estuda dentre outras coisas 0 impacto do
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cancer no funcionamento emocional do paciente, sua familia e profissionais de satde envolvidos
em seu tratamento. O objetivo geral dessa pesquisa foi compreender a experiéncia de cuidadores,
profissionais e familiares, diante da morte e os objetivos especificos foram analisar a experiéncia
do cuidador-familiar a partir da necessidade preemente de um parente com cancer em regime de
cuidados paliativos, analisar a experiéncia do cuidador-profissional com pacientes e familiares de
um programa de atendimento domiciliar para pacientes terminais e analisar comparativamente os
dois grupos (profissionais e familiares) na experiéncia de cuidado. O estudo foi dividido em cinco

capitulos, que sdo assim estruturados:

Capitulo 1 — Fundamentacdo tedrica, em que sdo apresentados 0s aspectos teodricos que
orientam a compreensao e a explicacdo. Engloba as seguintes tematicas: visao histdérica da morte,
entendendo as familias, familia e modernidade, cuidados paliativos e a relacdo dos cuidadores
com os pacientes, cuidados paliativos: uma area propicia para a humanizagdo, hermenéutica e o
trinbmio salde, doenca e cuidado, a hermenéutica Gadameriana ou filoséfica. Neste capitulo
também é abordada a questdo dos aspectos psicoldgicos envolvidos na experiéncia de cuidar de

quem esta morrendo e do processo de luto, principalmente do luto antecipatorio;

Capitulo 2 — Revisdo de literatura, onde hd a apresentacdo de estudos relacionados a
experiéncia dos cuidadores, suas maiores dificuldades em vivenciar a perda de um ente querido e
em oferecer os cuidados, estudos que tratam especificamente da questdo das perdas tanto para o0s
familiares quanto para a equipe. Nesta revisdo muitos estudos abordam os conceitos de Cuidados
Paliativos e Hospice como defensores das ideias das condutas adequadas a um bom cuidado, a
comunicagdo como forma de cuidado e, também, um estudo que aponta a necessidade de que 0s

cuidadores familiares pudessem ser objetos de politicas e programas de sadde publica no Brasil;

Capitulo 3 —Aspectos metodoldgicos e éticos da pesquisa, onde sdo explicitados 0 método, a
contextualizagdo do estudo, a estratégia de coleta de dados, os participantes da pesquisa e

algumas consideragdes éticas;
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Capitulo 4 — Resultados e discussao, onde sdo apresentados os resultados das entrevistas com
os familiares e o grupo focal com os profissionais. Depois dos resultados é feita uma discussao

retomando pontos importantes da teoria;

Capitulo 5 — Consideracdes finais, onde s&o feitas observacdes acerca dos achados da pesquisa
e as contribuicdes deste estudo para a area de saude, mais especificamente para a &rea dos

cuidados paliativos.
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Pequeno poema didatico

O tempo € indivisivel. Dize,
Qual o sentido do calendario?
Tombam as folhas e fica a arvore,

Contra o vento incerto e vario.

A vida é indivisivel. Mesmo
A que se julga mais dispersa
E pertence a um eterno dialogo

A mais inconsequiente conversa.

Todos 0s poemas sdo um mesmo poema
Todos 0s porres S&0 um mesmo porre,
N&o € de uma vez que se morre...

Todas as horas sao horas extremas!

Mario Quintana
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2 FUNDAMENTAGAO TEORICA

A teoria sistémica prové subsidios tedricos para o entendimento do impacto de um adoecimento
na familia. O conceito de familia como sistema enfatiza as inter-relaces entre os seus membros e
o efeito matuo que uns tém sobre os outros. Do ponto de vista da teoria dos sistemas quando a
doenga acomete um membro de uma familia, os efeitos atingem todo aquele sistema e ndo apenas
o enfermo (SILVA, 2000).

No que diz respeito aos Cuidados Paliativos parece que € uma area que emerge para contribuir
com os cuidadores e tenta estabelecer formas de se obter uma morte digna, contemplando
aspectos biopsicossociais e espirituais. Diante dos estudos levantados pode-se perceber que,
apesar da boa intencdo da proposta dos cuidados paliativos, nem sempre esses cuidadores estdo

prontos a ler os manuais e estarem imediatamente aptos a oferecer tais cuidados.

As pessoas vao se construindo cuidadoras e para isso elas vado se familiarizando com a morte ou a
ideia da morte proxima, algumas mais outras menos. E importante ter cuidado com as
idealizagdes que surgem junto com o movimento da “boa morte” ou da “morte natural”,
idealizagOes estas que muitas vezes podem afastar o familiar ou o profissional da tarefa do
cuidado. A proximidade com a morte ndo é tarefa facil e implica em muitas consequéncias que
sdo individuais para cada um. Existem fatores facilitadores e dificultadores e cada pessoa vai se
deparar com 0s seus. Parece gue ndo sera através dos manuais que ocorrera um preparo para ser
um cuidador, penso que cada um vai se familiarizando com a morte paulatinamente, caso ocorra
esta possibilidade, e encontrando sua melhor forma de oferecer estes cuidados. Penso que todos
somos neofitos no que diz respeito a morte e ao morrer, pois cada experiéncia é Unica e cada
contexto também o é. Contudo os estudos apontam para a importancia de uma fundamentacéao
tedrica e metodoldgica consistentes para assegurar a pratica daqueles profissionais e familiares

que se dispdem a cuidar de um paciente terminal.

A condicédo de terminalidade, por si s6, pode gerar uma dependéncia fisica do doente para com o
cuidador. Entretanto, esse cuidador deve estar atento para nao desestimular o dialogo com o

doente. Por meio do dialogo pode-se valorizar as decisdes e a¢des que precisam ser tomadas em
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conjunto em uma situagdo de morte iminente. O cuidador solidario investe no didlogo e pode se
colocar no lugar de quem sofre e o reconhecer como alguém semelhante. Nao parece tarefa facil,
se tornar cuidador, nem se saber solidario, porém parece ser tarefa possivel e fundamental para

ser exercitada por aquele que cuida de quem esta morrendo.

2.1 VISAO HISTORICA DA MORTE

Ao visitar o tema das representacdes de morte, observa-se que, a depender da época e da cultura
pesquisada, uma infinidade de sentimentos e atitudes emergem para caracterizar a experiéncia
individual e social desse evento. A morte ja foi vista, em séculos passados, como bela e doce.
Estes sdo adjetivos que ndo combinam com o0s sentimentos frente a morte na contemporaneidade.
A atualidade ocidental se concentra mais na morte dura, fria, que vem com a sua foice para
exterminar o sopro de vida de quem se ama. No mundo moderno, os medos (inclusive o medo da
morte) ou a luta contra 0s medos, se tornou a tarefa da vida das pessoas enquanto que 0s perigos

iminentes se tornaram companhias permanentes e indissociaveis da vida humana.

Bauman refere que para dar conta dessa tarefa de ir contra 0os medos € necessario: “retardar a
frustragdo, ndo a satisfagdo” (BAUMAN, 2008, p.16). Diante de uma realidade tdo tempestuosa
e desesperancada, combatem-se 0s medos por meio dos prazeres. Vivemos a crédito, como diz
Bauman. Ele se questiona: Porque retardar a satisfacdo? A morte estd cada vez mais
presentificada em forma de pavores. Ndo pavores misticos, das sombras, da escuridao dos contos
infantis, mas pavores reais, diarios, desde epidemias e doengas a menininhas jogadas das janelas

pelos préprios pais.

Edith Stein (apud MENEZES,J.E.X. in MOREIRA E CARVALHO, 2007) de uma forma mais
apurada acerca da critica a psicanalise também se questiona acerca da relacdo frustacao-
satisfacdo. Ela refere como influéncia disto trés fatos sociais: O romantismo, através da literatura,
onde se exalta o lado sombra em detrimento as ideias do século das luzes; as duas grandes
guerras, onde o esfacelamento do humano mostra o lado mais sombrio do mesmo e a psicanalise,

area da ciéncia, que afirma que o homem é movido por pulsdes construtivas e destrutivas.
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Diante dessa verdade sobre 0 homem e suas pulsdes destrutivas, diante dessas influéncias, houve
um desencanto do homem e concomitante a isso uma superestimacdo do desejo. Os desejos
precisam ser satisfeitos. Em contraposicdo a isso Stein (apud Menezes) enfatiza que aprender a
renunciar € uma tarefa humana. A morte é a grande renuncia. Aprendendo a renunciar se aprende

a morrer?

De qualquer forma parece que tanto Stein (apud MENEZES, J.E.X. in MOREIRA E
CARVALHO, 2007) guanto Bauman (2008), guardadas as devidas proporc¢oes, de diferencas de
pensamento e de epoca em que escreveram, tentam dizer que frente a tantos medos, sombras,
tragédias, gozar a vida € a saida mais fécil. A vida passa a ser liquida, a morte também. Nada tem

solidez.

Estudos sobre a tanatologia revelam o quanto os profissionais de salde tendem a lidar
tecnicamente com a doenca e a morte e geralmente evitam o envolvimento pessoal com estes
fendmenos, o que gera uma reducdo do ser humano a sinais e sintomas, sindromes, indices
fisioldgicos ou ao papel de paciente e ndo agente da propria saude. Tudo isso corrobora para uma

visdo dura da morte, porém nem sempre foi assim.

O que esses estudos revelaram passou a ser encarado como a atitude diante da morte
caracteristica da atualidade. Analises historicas deste fendmeno indicam que a partir da Alta
Idade Média até o século XIX, a relacdo do homem com a morte sofreu uma lenta transformacéo
(ARIES, 1990). Contudo, a partir do final do século XIX, as mudancas tornaram-se rapidas em

comparagdo com as epocas anteriores.

Durante séculos, a morte era vista com naturalidade. O moribundo esperava a morte no leito e seu
quarto tornava-se um espago publico com a presenca de vizinhos, amigos, parentes e inclusive
criangas. A morte era tida como algo honroso, onde o doente tinha o direito de se preparar para
morrer e deixar tudo em ordem para quando ele partisse. Nos séculos XVII e XVIII, a morte
passou a ser encarada como ruptura com o cotidiano e com a familia e, em consequéncia,
desencadeou-se também um rompimento com a intimidade e familiaridade em relacdo a morte.

Isso porque, de acordo com Ariés (1990), o homem do séc. XVII tomou consciéncia de que o
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sentimento da morte — antes concentrado nos Gltimos instantes do individuo — estava sempre

presente na vida, dai o carater fragil que esta assumiu.

Na segunda metade do séc. XIX, afirma Ariés, a relagdo do moribundo com o ambiente mudou,
passando a ser cada vez mais desagradavel comunicar ao outro sua morte; havia a tentacdo de
protegé-lo, deixando-o na ignorancia. A presenca do padre ja era um sinal do fim proximo e o
doente ndo precisava ser avisado. Este mesmo autor salienta que a partir desta época, a morte
deixa de ser vista como bela, tornando-se um espetaculo repugnante, ndo mais podendo ser
pablica. Forma-se, assim, uma nova imagem da morte: a morte feia e suja. Diante dessa imagem
apenas 0s intimos e 0s que prestam servico suportariam acompanhar esta realidade tdo
repugnante (ARIES, 1990).

Ja no séc. XX, a mudanca do processo de morte foi drastica e passa a surgir uma nova forma de
morrer. Aries afirma que tudo se passa como se ninguém mais morresse, pois a morte de alguém,

o deixar de existir, ndo afetaria a continuidade (ARIES, 1990).

Para aprofundar a discussdo contemporanea sobre a morte pode-se recorrer a contribuicdo de
Morin (1997) que reflete o tema da morte sobre diversos aspectos no seu livro O homem e a
morte. Ele, assim como Ariés, concorda que o homem diante da impossibilidade de suprimir a

morte e a doenca resolveu ndo pensar no assunto e viver como se a morte nao existisse.

Morin traz o estoicismo e o epicurismo para explicar as atitudes e comportamentos frente a morte
antiga aos séculos atuais. Para ele, o estoicismo encontra a saida no sacrificio e desvaloriza a vida
e a morte. J& no epicurismo ha uma revalorizacdo da vida para desvalorizar a morte. Para 0s
epicuristas a morte ndo existe o que se assemelha aos achados de Ariés frente & morte no século
XX. Durante os séculos iniciais das ciéncias da natureza a morte ndo era nada. A sabedoria

antiga, dessa forma, escamoteia a morte (MORIN, 1997a).

No séc. XVII, como ja abordado por Aries anteriormente, a morte ressurge como uma ruptura.
No séc. XVI1II se percebe, segundo Morin, duas conscientiza¢es que geram uma ambivaléncia: o
homem se percebe estranho a natureza e, a0 mesmo tempo, desejoso de reencontra-la. De um

lado existe uma distancia entre 0 mundo humano e o natural. Kant consagra essa separagéo. Por
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outro lado, o séc. XVIII descobre o movimento historico. Descobre que a terra gira e caminha e
que as sociedades passam por processos de transformacao e morte (MORIN,1997D).

A partir de Kant fica evidenciado que o mundo é um produto humano. O valor absoluto passa a
ser a cultura e a individualidade humana. Para Kant, a imortalidade refutada na razéo pura se
transforma em postulado da razdo pratica, de uma ética. A imortalidade se transforma em uma

necessidade antropoldgica. Com isso se expulsa a morte e o tempo (MORIN,1997c).

Ja em Hegel ha um reconhecimento da realidade da morte. Enquanto para Kant o0 mundo exterior
é produto do homem, para Hegel o mundo exterior € produzido para 0 homem. A partir de Hegel
a natureza volta a se integrar na histéria. A morte, desta forma, ndo € mais o nada e sim uma
funcdo biologica, racional, social, espiritual e, portanto, € integrada numa filosofia da natureza e
da humanidade. O existencialismo de Heidegger também aceita sem reserva o fato da morte
(MORIN,1997d).

Atualmente, como ja havia sido indicado, a grande maioria das mortes ocorre dentro dos
hospitais, nos CTI’s. O paciente passa seus ultimos momentos numa institui¢do, nem sempre ao
lado das pessoas mais proximas. Ariés (1990) avalia que o hospital tornou-se o local da morte
solitaria. Os cuidados com o moribundo passou a ser o cuidado a mais com um paciente que deve
submeter-se as regras da instituicdo hospitalar, anulando, assim, sua individualidade. Ao negar a
morte, o hospital nega, também, a pessoa que esta vivenciando o processo do morrer. Segundo o
autor existem duas maneiras de ndo se pensar na morte: ou porque ela é vista como um evento
cotidiano (antes do séc. XVIII) e banal, ou porque se torna um tema interdito numa sociedade

tecnicista (atualidade).

ELIAS (2001), no seu livro A soliddo dos moribundos, concorda com Ariés no que diz respeito
ao isolamento pelo qual passam os idosos e os moribundos, fazendo, no caso dos velhos, que a
partida comece muito antes. O autor utiliza o termo da morte “recalcada”, ou seja, a expectativa
de vida maior leva a um esquecimento da morte no curso da vida. Esse recalcamento seria tanto

individual quanto social e seria neste recalcamento social que se daria a soliddo dos moribundos:
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[...] nossa incapacidade de dar aos moribundos a ajuda e a afeicdo de que mais que nunca
precisam quando se despedem dos outros homens, exatamente porque a morte do outro é

uma lembranga da nossa propria morte. (Elias, 2001, p. 16).

Segundo Elias, a morte tanto como processo quanto como imagem, durante o impulso civilizador
é empurrada cada vez mais para o fundo do bau. Contudo ele discorda de Ariés por achar que a
visdo do mesmo € pré-concebida, passando uma imagem romantica e bela da morte na
antiguidade, como se nessa época as pessoas morressem serenas e calmas. Elias (2001) defende a
idéia de que em comparagdo com os dias atuais a morte antiga era menos oculta e mais familiar,
contudo de forma alguma era pacifica. Como poderia haver uma morte pacifica com as idéias de
inferno divulgadas pela Igreja, ou com as pestes a definir um tragico cenario na sociedade

medieval? Este questionamento de Elias, no entanto, ndo abrange ao que diz respeito a soliddo:

A vida na sociedade medieval era mais curta; os perigos, menos controlaveis; a morte,
muitas vezes mais dolorosa; o sentido da culpa e 0 medo da punigdo depois da morte, a
doutrina oficial. Porém, em todos os casos, a participacdo dos outros na morte de um

individuo era muito mais comum. (Elias, 2001, p.23).

Tanto Ariés quanto Elias concordam que a morte seria incompativel com os valores da economia
industrial, ja que o moribundo ndo € mais um produtor ou consumidor no mercado e esta falta de
funcionalidade do agonizante seria a razdo fundamental da mudanca histérica de atitude frente a
morte e o moribundo. Tal atitude é elevada a categoria de tabu comparavel ao tabu do sexo,
caracteristico de etapas anteriores da nossa cultura, de forma que se trata hoje a morte da mesma
forma como se tratou do sexo algum tempo atras (Rodrigues, 1983). Esta maneira de tratar a
morte (como um tabu) ndo so acarreta maior isolamento da pessoa que morre como também traz

aos que ficam marcas profundas e dificeis de resolver.

Elias (2001) fala com propriedade quando diz que ha um desconforto sentido pelos vivos na
presenca daquele que esta para morrer, assim o dialogo espontaneo com eles fica dificil e a rotina
dos hospitais e das instituicdes de saude oferecem alguma estruturagdo do morrer. Por outro lado,
como frisa o autor, a ajuda dos hospitais contribui para aumentar também o isolamento dos

moribundos. Existe de fato um tabu, mas parece que este ndo € s6 o0 da morte e sim de toda
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expressao de sentimentos espontaneos e sdo justamente tais sentimentos e afei¢cdes que poderiam

confortar o paciente terminal.

Foucault (1979) em seu texto O nascimento do hospital contextualiza o qudo grande foi a
mudanga da funcdo hospitalar para a sociedade. O hospital como instrumento terapéutico é
datado de final do século XVIII. Antes disso, no seculo XVII, existia para assistir aos pobres.
Assistir, separar e excluir, segundo o autor. Enquanto pobre precisa ser assistido, porém como
doente € um perigo para a sociedade devido a possibilidade de contagio. O hospital ou
morredouro era para o pobre que estava morrendo. Servia também para que o servidor do hospital
(religioso ou leigo) conseguisse a salvagdo da sua prépria alma por cuidar dos necessitados. Era o
lugar de cuidado e ndo da intervencdo da medicina (esta acontecia fora dos hospitais). Dava-se a
medicina da crise, com o foco na doenca quando essa ja estava instalada e pouco havia por se
fazer efetivamente para a cura (FOUCAULT, 1979).

De acordo com ele, a mudanca, de fato, comeca a se dar a partir das grandes guerras. Formar um
soldado para combate era extremamente oneroso e, portanto ndo se podia deixa-lo morrer de
doenca (s6 nas batalhas, é claro). Nesta época o foco ndo era simplesmente a doenca instalada e
sim o ambiente (o ar, a 4gua, a temperatura, o alimento, etc.). A doenca era considerada um
fendmeno natural. Era a medicina do meio. A intervencdo médica é deslocada para dentro do
meio (o hospital) onde estd o doente. A partir dai surge toda a disciplinarizacdo deste espaco
(FOUCAULT, 1979).

O estudo do individuo tinha sua importancia, neste final do século XVIII, porem como o hospital
permite um aglomerado de pessoas, 0 estudo da populacdo também passou a ser efetivado. Dessa
forma, individuo e populagdo sdo objetos e alvos da intervencdo da medicina. Isso foi se

intensificando cada vez mais devido a tecnologia.

Todo esse histérico permite um paralelo com os dias atuais. O hospital se tornou a marca da
ciéncia e da tecnologia. N&o é um lugar para a morte. E 6bvio que se isto ocorre, ou dentro das

UTI'S ou nos centros cirdrgicos, sdo mortes previstas ou silenciosas. No entanto, quando a morte
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¢ anunciada, como nos casos dos pacientes fora de possibilidades terapéuticas ou terminais, essas
pessoas — pacientes e cuidadores — ficam deslocadas dentro da proposta hospitalar atual.

2.2 ENTENDENDO AS FAMILIAS

Giddens (2004) aponta nos seus estudos sociolégicos a grande diversidade de familias e de
agregados familiares na época atual. Ele traz para o conceito de familia nogdes de relacéo,
intimidade e compromisso anteriormente ndo abordados visto que a visdo era fundamentalmente
naturalista. Ele afirma “uma relacdo depende da confianca entre as pessoas” (GIDDENS, 2004,
p.173).

Da mesma forma, Sarti (2004) fala da dificuldade em definir familia. A autora refere,
principalmente no estudo com familias pobres, a configuracdo em rede e a familia como ordem
moral; ou seja, ndo se restringe ao pertencimento genealdgico e se da de forma mais extensa, ou o
que chama Sarti de a rede de obrigagdes. “Sdo da familia aqueles com quem se pode contar,
aqueles em quem se pode confiar” (SARTI, 2004, p.208).

A familia pode ser fonte de coisas extremamente prazerosas, como carinho, acolhimento e amor
como pode ser fonte de desprazer, soliddo e desigualdade (GIDDENS, 2004). No que diz respeito

a morte proxima, na literatura existem exemplos destes dois tipos de experiéncia.

A primeira forma - a familia como fonte de amor - pode ser encontrada nos escritos de Platdo
sobre a morte de Sécrates ao ser condenado a cicuta em Fédon. Se familia sdo as pessoas em
guem se pode confiar, os discipulos de Sdcrates (na ocasido de sua morte, segundo Fédon,
estavam Apolodoro, Critobulo e seu pai, Hermdgenes, Epigenes, Esquines, Anistenes, Ctesipo de
Peania, Menexeno, Simias o Tebano, Cebes, Fedondes, Euclides e Terpsido, além de outros)
fazem parte dessa familia e ficam juntos do seu mestre até o momento final. Apesar de todo
sofrimento que eles estavam passando frente a morte proxima de Socrates, eles buscaram ouvir
atentamente, mesmo sem concordar ou compreender, as mensagens do mestre. Seus discipulos o

cercam e o acolhem nestes Utimos momentos da sua vida.
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Ja a segunda forma — familia como fonte de desamor - TG6stoi aborda esse tema no seu livro A
morte de Ivan lllich. Esse homem, Ivan lllich, encontra obstdculos com a sua familia,
principalmente esposa e filha, em frente a sua doenca terminal. Fica na soliddo e no vazio,
encontrando algum conforto e companheirismo no seu criado Gerassim. Apesar de no final ele
nédo ser tdo pessimista, pois minutos antes de morrer Ilvan consegue perceber em seu filho que
nem toda sua vida foi em vao. Percebeu que causava algum sofrimento para ele e para sua esposa
que o olhava com piedade. A morte entdo deixou de existir para ele. Poderia partir e saber que
alguém um dia se importou. A despeito do final romantico, o livro discorre, em grande parte,

sobre os sentimentos de soliddo e agonia do personagem.

Essas passagens literarias servem também para ilustrar o desconforto do cuidador. Partindo dessa
nocdo de familia como lugar de confianca e relacdo, estas familias diante da terminalidade dos
seus membros ficam numa posicdo dificil. A idéia da morte, como ja foi dito anteriormente,
causa um distanciamento, por outro lado existe uma relacdo de confianca e uma expectativa de

cuidado. Ndo raro as familias sentem-se perdidas, querem cuidar, mas ndo sabem como.

Ao centrar a andlise da atitude perante a morte no individuo, observa-se que a mesma é
influenciada ndo somente por disposicdes prevalentes na sociedade, mas também por
caracteristicas pessoais e idiossincraticas. Kubler-Ross (1981) destaca-se entre as primeiras
estudiosas da morte, tendo produzido um conhecimento sistematizado sobre o tema num enfoque
mais subjetivo, que enfatiza o impacto da perspectiva de morte no individuo. Seu modelo
compreensivo acerca da reacdo individual a morte como um processo (caracteristico das
situacdes de perda) tornou-se uma referéncia classica na Tanatologia. Segundo ela, 0 morrer é
caracterizado por estigios que correspondem ao processo de elaboracdo da morte. S&o eles:
choque/descrenca; negacao; raiva/revolta; barganha; depressdo e aceitagdo final. Cada estagio €
caracterizado pela mobilizacdo de mecanismos de defesa e comportamentos especificos. A autora
ainda aponta a esperanga (que toma muitas vezes a forma de uma negagéo) como um sentimento
presente durante todo o processo de morte. Além disso, essas fases também podem ser

vivenciadas pela familia ou pela equipe de saude, como processos de elaboracdo das mesmas.

Os achados de Kiibler-Ross (1981) acerca dos estagios supracitados se baseiam em entrevistas
realizadas com pacientes hospitalizados. Seu constructo tedrico ndo escapa, portanto, as
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determinacOes historicas que fundamentaram a mudanca na atitude frente & morte e suas
consequéncias culturais. As Ciéncias Sociais demonstraram que fendmenos como salde, doenca
e morte sdo realidades social e historicamente construidas — isto &, cada sociedade tem um
discurso sobre doenca e saude, que corresponde a visdao de mundo e da organizacdo social de
cada um, com seus acertos e contradi¢des (Minayo, 1992). Desta forma, pode-se observar que
Kubler-Ross utilizou um modelo de fases ou etapas para compreensdo do processo morte e
morrer, modelo este bastante utilizado pelas ciéncias naturais positivistas que predominavam e
ainda predominam no meio cientifico. No entanto, atualmente busca-se uma compreensdo mais
sistémica, mais complexa de determinados fendmenos. Os estudos sobre Representacdes Sociais,
os de Bronfenbrenner e as descobertas acerca da teoria da complexidade (como a fisica quantica)
apontam para uma nova forma de fazer ciéncia onde o objeto de estudo possa ser visto de forma

mais horizontal e menos vertical.

2.3 FAMILIA E MODERNIDADE: O DECLINIO DO PATRIMONIO NAO SIGNIFICA A
RUINA DO MATRIMONIO

Segalen (1996) traz uma perspectiva historica discutindo autores que refletem sobre o tema
familia. Ela refere que nas décadas de 50 e 60, alguns autores, dentre eles Talcott Parsons,
julgavam a modernidade pela estrutura. As ideias sobre familia eram ingénuas e generalizadoras.
Com a industrializacdo, houve, segundo estes autores, uma reducdo do grupo doméstico. A autora
aponta que estudos posteriores mostraram que a industrializacdo ndo nuclearizou a familia, pois

muitas ja eram nucleares mesmo na sociedade tradicional (SEGALEN,1996).

Ainda com base nesta autora, na década de 70 comegaram o0s estudos sobre a familia moderna e a
invencdo dos sentimentos novos (infancia e vida privada). A célula conjugal passa a ser
responsavel pela socializacdo das criancas. Varios estudiosos (Goode, Laing, Cooper, Lomas)
trazem a visdo da “crise” na familia. Além disso, houve a influéncia de maio de 68 com todo o
pensamento revolucionario. Comecaram as investigacdes referentes a nova economia familiar e
0s socidlogos recorrem a psicologia e outras areas gerando um avanco na producgdo socioldgica
sobre familia. J& no final dos anos 80 houve uma multiplicacdo dos estudos sobre as relagdes

entre geracOes e sobre casal. Além disso, aparece com toda forca a sociologia feminista
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enriquecendo as investigacoes sobre género e trabalho. Nos anos 90, Frangois De Singly traz uma
visdo interdisciplinar que erradica a divisdo familia e parentesco. Com o prolongamento da
esperanca de vida redescobre-se o afetivo no seio da familia. Nos tempos atuais ha uma tendéncia
em se focar nas mudancas sociais e mudancas familiares sem uma teoria global sobre o tema
familia (SEGALEN, 1996).

Segundo Singly (2007), no século XX, a familia era o espago onde os individuos acreditavam
proteger a sua individualidade e seria um 6rgdo secundario ao estado. Ele traz Durkheim que
definiu o objeto da sociologia como 0 estudo das sociedades que sdo compostas de coisas (fatos
sociais) e que podem ser observadas pelos socidlogos. A sociedade seria, para Durkheim, um
organismo vivo com funcdes (visdo funcionalista). Dai surgiria um modelo onde faz sentido o
conceito de desvio e de desviante. Tudo que ndo se enquadra no modelo passa a ser desviante.
Singly analisa que a separacdo entre o espago publico/privado ocorre a0 mesmo tempo do
crescimento do afetivo nas relagdes e também analisa o paradoxo da familia moderna: cada vez
mais privada e cada vez mais publica porque o movimento de focalizacdo nas pessoas, a
autonomizacao da familia em relacdo a parentela e a sociedade duplicou a grande dependéncia do
estado. Dessa forma, a familia moderna é vigiada ao mesmo tempo em que ha um crescimento do
individualismo. O papel central ndo é mais o patriménio (desaparecimento progressivo das

herancas), mas sim as relacOes e a qualidade das relac6es (SINGLY, 2007).

Percebe-se uma necessidade de desmistificar o discurso da crise na familia e passar a observar as
transformacdes econdmicas, sociais e culturais pelas quais a familia vem passando. Ha vérias
realidades quando o tema é familia. Sarti (2005) menciona Lévi-Strauss para explicar a
naturalizacdo que houve com o tabu do incesto. A sociedade atual repudia o incesto, porém essa
repulsa foi construida historicamente. Através da teoria da alianca, Strauss (apud Sarti) revela
que a troca matrimonial veio da necessidade de dar uma continuacdo a humanidade. Sem a troca
entre os clas ndo haveria possibilidade de crescimento e assim, a vida humana estaria ameacada.
Dai surge o tabu do incesto, uma regra social como qualquer outra regra e que marca uma divisao
entre natureza e cultura (SART]I, 2005).



28

Segundo Luc Ferry, a pbés-modernidade passa por trés fendbmenos: a desconstrucdo, a
desapropriacdo e a sacralizagdo. A desconstrugédo surgiu do iluminismo. Tudo antes disso eram
trevas, precisava se construir um mundo novo e para isso seria necessario desconstruir o passado.
Ferry aponta Nietzsche como o grande desconstrutor com a sua critica aos valores. Dessa postura
houve coisas boas, mas também coisas muito dificeis, como o totalitarismo, por exemplo. A
segunda etapa da desconstrucdo veio com Marx e a sua famosa méxima “tudo que é sélido
desmancha no ar”. Ferry traz no seu livro familias, amo vocés, a preocupacdo com um novo
humanismo, pois ndo se pode simplesmente desconstruir tudo. O pensamento de 68, o niilismo, 0
ser contra tudo, para ele, todas essas coisas explicam o terrorismo, pois quanto menos esperanca

maior as chances de terrorismo. (FERRY, 2008).

E importante salientar que ndo é das guerras apenas que estd se falando, mas também e
principalmente das lutas ideoldgicas que propiciam muitas mortes violentas. Vive-se na
modernidade um periodo confuso: a falta de sentido na vida, na morte, a desvalorizagdo do ser
humano, a sociedade matando sem fundamento ao mesmo tempo em que a medicina prolonga

cada vez mais a vida das pessoas.

A desapropriacdo seria o desafio da politica moderna. A globalizacdo da competicdo se
intensifica e as idéias transcendentes de liberdade e felicidade se encolhem. Segundo o autor, o
processo de desapropriacdo € dialético e traz um declinio da autoridade do estado e uma
proliferacdo dos direitos. O universo de consumo acelerado da globalizacdo, o hiper consumo
destroi os valores espirituais e morais do bem comum. Tudo é mercadoria em potencial: cultura,
escola, politica e religido. Com o advento do crédito (1930) ndo é mais preciso economizar para
consumir. Com o crédito, como j& foi citado antes por Bauman (2001), a satisfagdo é imediata.
Isso gera um sistema contraditério onde de um lado existe a preocupagdo com a eficacia

tecnologica e do outro a exigéncia hedonista de satisfacdo dos desejos (FERRY, 2008).

Segundo este mesmo autor, a sacralizacdo seria a sagracao da intimidade. A familia intensifica os
lacos e € o lugar de exercer a solidariedade. As pessoas se sacrificam pela familia ndo mais pela
igreja ou pela nagéo. Isso parece muito visivel quando existe um membro com uma doenca grave

na familia. Neste momento de sofrimento real percebe-se que as pessoas, claro que cada familia
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com a sua limitagdo, estdo dispostas a serem solidarias e muitas vezes a se sacrificarem pelo

outro (perdendo emprego, perdendo noites de sono, com cansaco fisico e emocional intensos).

Donati (2008), também reflete sobre as mudancas ocorridas com a familia dentro de uma viséo
eurocéntrica. Ele escreve que nas sociedades arcaicas e pré-modernas onde a sociedade externa
era pouco desenvolvida grande parcela da vida cotidiana ocorria dentro ou ao redor da familia.
Nas sociedades tradicionais e na primeira fase da revolucdo industrial (primeira modernidade) a
sociedade passa a se organizar em fungbes e estratos sociais e a camada social de alguém
dependia da classe da sua familia. A cidadania era restrita as classes superiores. A familia era
uma instituicdo-grupo que gerava um tipo de horizonte obrigatério (DONATI, 2008).

Na segunda modernidade e na pds-modernidade foi proposto o conceito de individuo
individualizado que passa a ser considerado pelo que é e pelo jeito que se comporta. Essa visdo
gera um lado positivo, pois desaparece a antiga concepcdo de cidadania e hd uma valorizacgao do
ser humano pelo que ele é e a dignidade do homem ndo depende exclusivamente da sua familia
de origem. O lado ndo tdo positivo é essa postura extremamente individualizada e uma possivel

negacgdo da importancia da familia (DONAT]I, 2008).

Machado (2004), tentando abordar a mesma questdo vé a pertinéncia de rediscutir Mauss em
Ensaio sobre a dadiva, em que ele traz que em uma sociedade que se mercantiliza existe a troca
através do dom. Em todas as culturas estudadas por Mauss (apud Machado) existem trocas
dadivosas como um dom (presente). Segundo o autor, esta troca é composta de trés etapas: dar,
receber e retribuir. Dar um presente a alguém significa estabelecer um vinculo que gera uma
necessidade de retribuir. Nas trocas mercantilistas ndo existem vinculos, pois se inicia e termina
ali — recebo o produto e dou o dinheiro. Tira a relagdo humana, liquida o relacionamento.
Diferente de quando se recebe um presente, pois este se reveste de um significado simbolico que

€ maior que o significado pessoal. H4 um excedente de significado (MACHADO, 2004).

O autor chama atencdo de que a dadiva (o dom) tem o lado de estabelecer um vinculo e pode ter
o lado da corrupcao, da manipulagdo. Do ponto de vista de Mauss, a dadiva era usada para criar

aliancas entre as tribos e clds. Por causa dessas aliangcas ndo se faziam as guerras. Na relacao
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entre o casal na modernidade ocidental isso também ocorre. Quando a rela¢do termina se faz uma
lista dos bens, pois acaba a troca dadivosa e entra a troca mercantilista, o calculo (MACHADO,
2004).

A familia parece ser o espago para essa troca dadivosa em que se faz pelo outro sem interesse.
Gera-se uma crianca para se doar a ela inteiramente nos primeiros anos de vida. Da mesma
forma, isso se daria nos cuidados com os idosos e os doentes dentro da familia. Claro que nédo se
pode ter uma visdo totalmente romanceada. Mesmo dentro da familia se encontram trocas
mercantilistas baseadas no céalculo, nem sempre o cuidar do outro € tdo dadivoso quanto parece.
Porém é neste espaco que também se encontra uma maior doagdo, um cuidar do doente porque se
deseja cuidar. O cuidador oferece o cuidado, o doente o recebe e a retribuicdo acontece na propria
relacdo quando esta é dadivosa (Mauss,1974), quando essa é dialdgica (Buber,2001;
Gadamer,1997) ou quando existe o vinculo (Bowlby,1984). Tanto no estudo sobre a dadiva
quanto na hermenéutica e nos estudos sobre vinculo pode se pensar os cuidados familiares diante

da morte.

A familia na p6s-modernidade esta sendo cada vez mais mediada por profissionais e voluntarios.
A familia nuclear compensa o fechamento em si mesma tendo uma abertura para outras relagées:
amigos, vizinhos, parentes adquiridos, profissionais de saude, etc. As redes de relagdo sdo mais
moveis e mais variadas que antes. Com o prolongamento da vida, cada vez mais as familias
possuem realidades intergeracionais o que também amplia o grau de complexidade das relac6es
(DONATI, 2008).

O prolongamento da vida também traz, na atualidade, uma socializagdo da gestdo da velhice que
antes se concentrava no ambito privado e familiar (DEBERT, 2004). Da mesma forma vem
acontecendo com os cuidados aos doentes cronicos e terminais que passam da esfera privada e se
transformam em questdo publica. Um conjunto de orientacbes € ressaltado pelo estado e por
outras organizacBes privadas que nem sempre ajudam as familias, pois muitas vezes sdo
orientacOes contraditdrias. Um campo de saber especifico — os cuidados paliativos - é criado para
formar especialistas na area e para orientar 0os ndo profissionais (familias na sua maioria ou

cuidadores pagos).
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Fonseca (2005), define o lago familiar baseada na nocdo atual de auséncia de modelo global

como:

Uma relagcdo marcada pela identificacdo estreita e duradoura entre determinadas pessoas
que reconhecem entre elas certos direitos e obrigacGes mutuas. Essa identificacdo pode
ter origem em fatos alheios a vontade da pessoa (lagos bioldgicos, territoriais), em
aliancas conscientes e desejadas (casamento, compadrio, ado¢do) ou em atividades
realizadas em comum (compartilhar os cuidados de uma crian¢a ou de um ancido, por
exemplo) (FONSECA, 2005 p. 50-59).

Dentro desta perspectiva, compartilhar os cuidados geraria entre os cuidadores e cuidados essa
identificacdo estreita e duradoura que pode afinar ou ndo os lagos familiares. Khoury (2003), que
estudou familias brasileiras enlutadas, fala de um cdédigo de um ritual de coletividade que
permeia a familia que fica unida acima das suas individualidades (para cuidar do ser doente) e
formam uma rede familiar de afeto funcionante que ampara seus membros na hora da crise.
Contudo, isso pode ndo acontecer ou mudar apds a morte do doente. Isso geraria um desconforto
ocasionado pelo esfacelamento dos lacos. A familia quando deixa de ser o eixo norteador da
afetividade passa a ser encarada como lugar de magoas e desafetos (KHOURY, 2003).

O importante é ndo ficar preso as idealizacbes da familia apenas como lugar de preenchimento e
afetos. Cuidar de um membro doente ou terminal provavelmente ird gerar conflitos e as relacdes
podem precisar ser revistas. As dificuldades de relacionamento (entre familia e equipe de salde,
familia e paciente, familia e familia) vao acontecer a cada novo dia, porém, as possibilidades de
dialogo ou ndo, vdo diferenciar a forma de solucdo dos conflitos. O autor acima citado chama a
atencdo para a tendéncia contemporénea do pacto do siléncio em que 0s sujeitos se isolam em

sofrimento o que dificulta o processo do cuidar e do proprio luto posterior.

Voltando ao sub-titulo deste capitulo, percebe-se que as mudancas que acontecem todo o tempo
com as familias ndo enfraguecem a mesma. Hoje ndo se fala tanto em patrimdnio, em deixar um
patrimonio para os descendentes. O legado que se busca deixar € em criar filhos capacitados para
lidar com a vida, que tenham autonomia. Porém isto ndo anula a unido, o desejo por constituir
familia e de conviver em familia. O processo de distanciamento do outro causado pelo
enaltecimento do privado parece ser a tendéncia contemporanea, porém estar aberto ao dialogo

com o outro torna a experiéncia das pessoas frente a morte e frente a vida menos dolorosa. Resta
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ao ser humano aprender a conviver com este dilema/contradi¢do: buscar a autonomia sem perder
a abertura para o outro, buscar a individualidade sem ser individualista. E a familia parece ser um

bom lugar para se exercitar isto - o pertencimento sem a fuséo.

2.4 CUIDADOS PALIATIVOS E A RELACAO DOS CUIDADORES COM OS PACIENTES

Com o avanco tecnologico, o crescente nimero de doentes cronicos, 0 aumento da sobrevida dos
doentes e estudos pioneiros como o de Kubler-Ross e outros houve a necessidade de ter uma area
que pudesse dar atencdo especial a estes doentes. Os cuidados paliativos sdo uma area que surge
para assessorar esses cuidadores (profissionais e familiares) diante da tarefa de cuidar de quem
estd morrendo. Os hospitais criam alas especificas para eles. Na Europa, comecou 0 movimento
dos Hospices, lugares bonitos e agradaveis, fora dos hospitais, que acolhem, cuidam e ensinam os
pacientes e suas familias. Em todo o mundo se incentiva o cuidado domiciliar ao paciente

terminal.

Em 1990, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu os Cuidados Paliativos como o
cuidado total dos pacientes que ndo respondem mais aos tratamentos convencionais para o
controle das suas doencas. Que o cuidado pudesse ser focado no controle da dor e outros
sintomas fisicos e problemas emocionais e espirituais com o objetivo de uma melhor qualidade
de vida para o paciente e sua familia. Em 2002, a OMS redefiniu este conceito acrescentando a
prevencdo e alivio do sofrimento através da identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento corretos
da dor e de outros problemas biopsicossociais e espirituais. Enfatizaram, também, como parte do

manual que os cuidados paliativos:

Afirmam a vida e encaram o morrer como um processo normal; ndo apressam nem
adiam a morte; procuram aliviar a dor e outros sintomas desconfortaveis; integram 0s
aspectos psicossocial e espiritual nos cuidados do paciente, oferecem um sistema de
apoio e ajuda aos pacientes para viver tdo ativamente quanto possivel até a morte;
disponibilizam um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a situacéo durante
a doenca do paciente e no processo do luto (OMS,2008).

A ameaca da perda de um membro da familia acarreta exigéncias de conforto e apoio mutuo,
além de criar angustia, impaciéncia e gerar despesas. Segundo Walsh e McGoldrik (1991), a

ameaca a perda pode, também, levar ao aparecimento de um sintoma em outro membro da
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familia. Dura e Kiecolt-Glaser (1991 in COWAN, 1991) destacam diversos estudos acerca do dar
cuidados a um membro da familia com doenca cronica e o impacto na satde fisica e emocional
desses cuidadores. Eles dizem que doenca prolongada em um membro da familia pode levar a
mudangas profundas no padrdo de interacdo, regras e responsabilidades dentro de uma familia.
Problemas como diminuicdo do tempo para Si mesmo, pouco contato social e aumento da
necessidade de suporte interpessoal aparecem em varios destes estudos. Todos estes fatores

combinam para formar o conceito de burden, que seria a sobrecarga pela qual passa o cuidador.

Dar cuidados e se sentir apto e confortavel para isso depende de varios fatores, dentre eles, o
relacionamento anterior com o doente, caracteristicas pessoais do cuidador, rede de suporte social
e de lazer, motivacGes e disponibilidades internas para oferecer estes cuidados. O conhecimento

das limitacGes individuais ou ambientais diante da complexidade do ato de cuidar é fundamental.

Bromberg, autora estudiosa sobre o luto, refere ser fundamental cuidar da familia desde o
momento em que o0 paciente é considerado terminal. Ela reforca a importancia de uma
comunicacdo aberta entre familia, doente e equipe médica, pois isso facilitaria o processo de
adaptacdo a morte proxima. Essa fase que precede a morte poderia servir para a familia como um
periodo de preparacdo e reorganizacdo, porém para algumas familias essa se torna uma fase de
ilusdo onde existe muita dificuldade em aceitar a realidade da morte presente (BROMBERG,
2000).

Essa autora aborda sobre as necessidades do enlutado. Algumas dessas necessidades estdo
presente antes da morte propriamente dita, como falar sobre a situagdo do adoecimento, aceitar
suas expressOes de dor, poder falar sobre a culpa, relembrar situagdes, etc. Ela relata que essas
necessidades podem ser melhor atendidas através de trabalho de aconselhamento em que se possa
avaliar o psiquismo do familiar enlutado assim como sua rede de suporte social (BROMBERG,
2000).

Segundo Franco, M.H.P. (2002), o significado de morte sempre sofreu influéncias historicas e

culturais. Ela afirma que na cultura Brasileira, os rituais funebres sdo marcados pelas
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manifestaces emocionais mais do que pelas manifestacbes multifuncionais ou dos papéis

sociais.

Na era pos-moderna houve uma abertura aos estudos sobre morte. Apesar disso, a “boa morte”
parece ser aquela repentina, sem violéncia ou dor. A autora refere que as caracteristicas da boa
morte incluem auséncia de dor, estar com as pessoas amadas, com odores agradaveis, dentre
outras (FRANCO, M.H.P., 2002a).

Essa mesma autora divide a boa morte em trés tipos: a sacralizada, a medicalizada e a natural.
Estas sempre foram consideradas tipos ideais de morte, cada qual na sua época. Ela reflete que
apesar dessa polarizacdo (bom/mau) o que parece ser uma boa morte estd pautado no desejo do
homem moderno de controlar a natureza. De qualquer forma, essas representaces de morte,
assim como as de luto, normalmente s&o compartilhadas individualmente, culturalmente e
socialmente (FRANCO, M.H.P, 2002b).

Segundo Kévacs (2003), o movimento da boa morte - que € um movimento advindo dos cuidados
paliativos para estimular uma morte digna - ¢ uma rejeicdo a morte medicalizada, e uma
possibilidade de que as pessoas possam se preparar para morrer. No inicio do Século XXI pode-
se dizer que as duas mentalidades, a da morte interdita, vergonhosa, fracasso médico e da morte
rehumanizada trazida para o seio da existéncia como algo que faz parte da vida humana,

convivem nas instituicdes de saude, nem sempre de maneira pacifica.

Franco (M.H.P.,2005), exemplifica que no final do século XX houve uma énfase na
espiritualidade como possibilitadora para entendimento das questfes da morte e do luto. Segundo
ela, o processo de luto, no caso de uma doenca, surge desde 0 momento do diagndstico de uma
doenga grave. Do ponto de vista da familia, Rolland (1995) localiza as seguintes fases: crise
(antes do diagnostico diante da interpretacdo de sintomas); cronica (aceitam as mudancas, porém
lamentam a perda da identidade pré-doenca); terminal (a inevitabilidade da morte esta clara e a
tarefa familiar € lidar com a separacdo e o Iluto) (ROLLAND in CARTER e
MCGOLDRICK,1995).
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Este mesmo autor estuda a relagdo entre a dinamica familiar ou individual e a doencga crénica. Ele
traz quatro categorias para a doenca cronica: inicio (pode ser agudo ou gradual, como na maioria
dos cénceres); curso (que pode ser progressivo, constante ou reincidente. O cancer em estado
avancado normalmente progride com gravidade); consequéncia (se avalia o quanto a doenca pode
provocar a morte, como no cancer metastatico) e incapacitacdo da enfermidade (a incapacitacdo
nas doencas progressivas normalmente possibilita a familia mais tempo para se preparar para as
mudancas). Além disso, fatores como a complexidade, a frequéncia e a eficacia do tratamento, a
quantidade de cuidados no domicilio/hospital e a frequéncia e intensidade dos sintomas variam e
tém implicacBes para a adaptacdo da familia e do paciente ao adoecer (ROLLAND in CARTER e
MCGOLDRICK, 1995).

Segundo Fonseca e Fonseca (in Franco, M.H.P.,2002), a doenca crdnica grave promove uma
morte anunciada o que exige, por parte da familia, novas formas de enfrentamento, mudanca nos
papéis, além de constante interacdo com o sistema de salde. Nas doengas de curso progressivo,
aquelas que progridem com agravo, os periodos de alivio sdo poucos e a familia, devido as
tarefas e o0 longo tempo, apresenta risco de exaustdo. Esta familia também pode vivenciar um luto
antecipatério que seria um processo que ocorre antes da morte propriamente dita e inclui
sintomas de luto normal: choque, negacéo, ambivaléncia, revolta, barganha, depresséo, aceitacao
e adaptacdo. O luto antecipatorio seria, entdo, um processo adaptativo e de preparacdo para a
familia que esta vivenciando a perda (FONSECA E FONSECA in FRANCO, M.H.,2002).

A relagéo profissional de salde e paciente na terminalidade € marcada pela impossibilidade da
cura e salienta a interacdo e a ética da relacdo. Pessini reflete sobre a relacdo médico-paciente e
aponta a existéncia de uma medicina de estranhos e de uma medicina de proximos. No
relacionamento com estranhos predominam as regras e o controle. Nos estranhos, diante da falta
de conhecimento maior, ndo se confiam. Ja nas rela¢fes entre proximos h& o conhecimento entre
as partes e o partilhamento de valores. N&o ha necessidade de procedimentos formais, pois o que

embasa a relagdo é a confianca e a confidéncia (PESSINI, 2004).

Na analise das relacbes familiares percebe-se um contexto de relagdes complementares,

hierarquicas ou concorrentes. A area da saude estimula uma pratica onde as familias agem



36

continuamente e, dessa forma, promove a manutencdo da saude, limitando ou ampliando a
familia. A complexidade da &rea da salde é caracterizada pela influéncia de diversos fatores:

econdmicos, psicossociais e culturais (FRANCO, A.L.S., 2002a).

A autora, partindo de uma analise da etologia, aprofunda o conceito de rela¢cdo. Em uma relagdo
estd subentendida a interacdo entre os membros afetando o passado e talvez o futuro, pois a
relacdo implica fundamentalmente em vinculo. Hinde (1979 apud FRANCO, 2002) defende a
idéia da complexidade social dos relacionamentos que repercutem nas relagdes sejam elas
pessoais ou formais. Na salde, a relacdo entre 0 médico e o paciente, por exemplo, se observa
essa complexidade devido a caracteristica formal da mesma. A autora considera que neste cenério
tanto o poder pode ser usado inadequadamente como as relagdes podem ser estimuladoras de
mudancas cognitivas (FRANCO, A.L.S., 2002b).

A relacdo entre o profissional de satde e o usuario (paciente, familia) se baseia em demandas que
0 usuario reconhece como de competéncia do profissional criando uma expectativa para que o
profissional responda a essa necessidade. A melhor maneira de responder a essa demanda seria

aumentar a competéncia do usuario, tornando-o autbnomo (MERHY, 1997).

A transmissdo do saber fortaleceria, assim, a condi¢do do sujeito ativo. Muitas vezes a forma
como se estabelece essa relacdo é impossibilitadora da construcdo da autonomia. O ideal seria
que a comunicacdo nao fosse s6 um processo de compreensdo e de assimilacdo, mas também
garantisse a absorcdo de novas competéncias, estabelecendo uma autonomia por meio de um

processo dialogico e ndo simplesmente discursivo (FRANCO, A.L.S., 2002c).

Essa condicdo dialogica parece fundamental na condi¢do de terminalidade. Nessa situacéo,
pacientes e cuidadores profissionais e familiares contam com o didlogo como instrumento
principal visto que pouco existe tecnicamente, em termos de exames e procedimentos voltados
para a cura ou para reverter a doenca. Franco (2002), cita Gadamer que defende que o dialogo é o
primeiro e Ultimo ato para o tratamento. A conversa pode ndo suprimir a diferenca entre o

cuidador e o paciente, mas pode diminuir a distancia entre ambos. Como ja foi dito
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anteriormente, essa condicdo da abertura ao didlogo é construida na relagdo, ndo basta ser bom
entendedor dos principios dos cuidados paliativos.

Além disso, existe outra reflexdo que pode contribuir para as a¢es dos cuidadores na area de
salde que diz respeito ao exercicio do poder. Este é marcado pelo bindmio servir-obedecer
intensificando a falta de simetria existente entre quem assiste e quem & assistido. O cuidador deve

ter atencdo para néo ficar neste lugar, o lugar do homem piedoso (CAPONI, 1999a).

O homem piedoso é aquele que quer ajudar sem pensar. Sem pensar que os infortinios podem ser
necessarios no processo de desenvolvimento pessoal do individuo. Por meio das atitudes das
pessoas ditas caridosas sobre os infortunados observa-se a¢Ges imorais e coercitivas como o

isolamento dos loucos, dos meninos de rua e outros considerados desviantes (CAPONI, 1999b).

As reflexdes de Hannah Arendt consideram que esses mecanismos cotidianos, atraves dos quais a
piedade se torna uma técnica de poder, serve em nome de um humanismo. Arendt mostra que a
esfera do dialogo e da discussdo € alheia a caridade, a piedade (apesar de que ela ndo desvaloriza
esse sentimento que aproxima uns dos outros e que, muitas vezes, é inevitavel). O perguntar e 0
responder, para a autora sdo uma categoria moral para uma ordem social mais justa (ARENDT,
2005).

No ato de piedade fica implicito uma divida que deve ser paga com gratiddo eterna. A
manifestacdo da piedade gera uma debilidade que s6 pode ser superada pela ajuda daquele que
oferece o ato piedoso. Constitui-se uma polaridade — aquele que se engrandece ao dar e 0 outro
que se diminui ao receber (CAPONI, 1999c).

Dificilmente se pensa que 0 gesto piedoso possa ter consequéncias negativas para o beneficiério,
pois pode desencadear estados de dependéncia e submissdo. Isso pode facilmente ocorrer no
ambito da saude quando o cuidador sufoca o doente com cuidados que ele proprio poderia
assumir ou quando tenta conhecer as necessidades do doente antes mesmo de serem solicitadas.

Ou seja, 0 cuidar se torna uma restricdo a autonomia da pessoa.
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Segundo Caponi (1999), a piedade ndo exige palavras, didlogo nem argumentos, ela apaga as
diferengas, aproxima as pessoas pelos gestos ou siléncios. J& 0 pensamento obriga a integrar
diversas posicdes, se colocar no lugar do outro e estabelecer um didlogo entre iguais. Arendt
(2005) afirma que a alternativa a piedade seria a solidariedade, porque esta € um vinculo entre as
pessoas que se reconhecem como iguais e que podem estabelecer um didlogo e avaliar as
necessidades e os limites do auxilio prestado. Na solidariedade o que existe é uma simetria de
interesses que reforca a dignidade humana. Este pensamento se assemelha aos questionamentos e
reflexdes trazidos por Franco (A.L.S.,2002) acerca da autonomia e do dialogo como

fundamentais no estabelecimento de uma relagéo.

A solidariedade diferente da piedade, que iguala a todos com o nome de desafortunados, nao é
silenciosa, pois precisa da palavra, do didlogo para entender as diferencas, a “pluralidade
humana”. Arendt pensa a condigdo humana na forma da “pluralidade”, porque existe diferenca e
a acdo e os didlogos sdo elementos que constituem o ser humano, ou seja, 0s vinculos séo

fundamentalmente mediados pela palavra (ARENDT, 2005).

Menezes, R.A. (2004), individualiza o contexto da morte para o individuo mostrando que por
meio da morte, existe a possibilidade de se encontrar a prdpria verdade, dando significado a vida.
A autora promove uma critica aos cuidados paliativos, pois, segundo ela, apesar de ser simbolo
de uma mudanca cultural e de ser um campo de conhecimento bem estruturado, necessita de

algumas reflexdes e questionamentos.

De fato, a idéia da morte digna parece acalentadora e justa e os profissionais de saude estéo
imbuidos em divulgar essa necessidade e esse marco da boa morte. Essa proposta dos Cuidados
Paliativos surgiu de forma antagbnica a medicina superespecializada, tecnolégica e
institucionalizada na qual o doente tem pouca ou nenhuma autonomia diante dos processos
decisérios. E uma proposta centrada na discussdo ética acerca do final da vida do paciente e
procura valorizar os desejos dos enfermos (MENEZES, R.A., 2004a).

Segundo a mesma autora, com a evolucdo tecnologica foi preciso redefinir a morte e seus

principios éticos. Existe complexidade no morrer, porém essa complexidade parece estar abafada
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por esse clamor e emergéncia do bom morrer, com dignidade e autonomia. As publicagdes atuais,
tanto técnicas quanto leigas, contém criticas ao modelo da morte velada e instrugdes e receitas de

como morrer bem, modelo da morte contemporanea, a boa morte (MENEZES, R.A., 2004b).

O principio que rege esse novo modelo € o da comunicagdo clara (o que tornaria o doente
consciente da sua morte proxima). O proprio doente, a partir disso, poderia tomar as decisdes
necessarias de acordo com os seus desejos. O processo do morrer seria uma ultima chance para o
paciente resolver suas pendéncias emocionais e ressignificar a sua vida. De posse desse quadro e
como ultimo recurso para a boa morte seria a atuacdo dos que o cercam (cuidadores). Segundo
Menezes: “No trabalho do morrer, o individuo deve encontrar um significado para a sua vida e
morte e propiciar aos que 0 cercam uma oportunidade de crescimento.” (MENEZES, R.A.,
2004c).

Dessa forma, haveria um estimulo ao fortalecimento dos lacos sociais entre todos os envolvidos
para que a producdo final fosse uma morte digna e bela. Uma morte estetizada. A autora discorre
ainda que através deste modelo da “boa morte” surge em 1900, na Inglaterra, o0 movimento pela
“morte natural” inspirado no parto natural, voltado para uma diminui¢do da ansiedade na hora da
morte. Assemelhando a morte ao parto e sugerindo que houvesse parteiras para a morte. O
objetivo dos defensores da morte natural é tornar a morte socialmente aberta, fazendo parte do
ciclo da vida. Todas essas contribuicbes eclodem na contemporaneidade com uma nova

construcdo filosofica e pratica da morte e do morrer.

A boa morte passa a ser dependente da competéncia profissional, e reflete a ideologia dos
cuidados paliativos. Essa nova medicina tem no enfoque da qualidade de vida e a producdo da
boa morte seus principios centrais. Contudo a autora questiona se a “boa morte” ndo ¢ um
conceito idealizado e dificil de ser alcancado. Este questionamento parece ser porgue existem
diversas implicacOes e particularidades que os programas de cuidados paliativos nem sempre
respondem: e se 0 paciente e a familia quiserem continuar lutando pela cura? E se ele ndo quiser
simplesmente se entregar e esperar a morte? E se os cuidadores ndo souberem como ser “bons

cuidadores” diante do que o manual de cuidados paliativos prega? Todas essas indagacdes



40

perpassam por essa realidade, mesmo havendo os principios da bioética que existem como

norteadores para esses dilemas inerentes a terminalidade.

A propria Bioética explicita o direito a autonomia, contudo a autonomia pode ser exercida de
diversas formas, inclusive quando o paciente se recusa a querer saber da gravidade do seu quadro
OU Se recusa a aceitar a morte mesmo que esta seja a verdade do momento. A autonomia nem
sempre esta associada com ter que saber toda a verdade, mas sim em respeitar o0 que 0 paciente e
a familia decidam sobre o que é bom ou o que é seu bem estar (CFM, 1998). Muitas Vezes o
paciente se recusa a querer ter autonomia e pede que alguém decida por ele. Segundo o CFM
(Conselho Federa de Medicina) renunciar a autonomia também é exercer seu direito a autonomia

e impor a autonomia ao paciente é autoritarismo (COSTA et al,1998).

2.5 CUIDADOS PALIATIVOS: UMA AREA PROPICIA PARA A HUMANIZACAO

Retomando as reflexdes acerca dos cuidados paliativos aprofundada pelas reflexdes em torno da
importancia do dialogo, a boa morte ou morte digna sdo conceitos subjetivos. A morte de cada
um faz parte da sua biografia, da sua historia. Apesar disso, existem elementos que sdo
facilitadores da morte digna, como a reavaliacdo dos curriculos de formacao dos profissionais de
salde e a implantacdo dos servigos de psicologia nas instituicdes (PESSINI E BERTACHINI,
2004). Além disso, na atualidade muitos estudos e pesquisas tém sido realizados com o tema da

humanizacdo que ajuda no entendimento da proposta dos cuidados paliativos.

De acordo com Howard (1970) apud DESLANDES (2004) existem praticas humanizadoras neste

contexto de saude divididas da seguinte forma:
-Dimenséo ideologica: Valor da vida humana, Insubstituibilidade, Integralidade

-Dimensédo das InteracOes entre cuidadores e pacientes: Liberdade de agdo, Status de

Igualdade, Compartilhamento das tomadas de decisdes
-Dimensé&o Psicologica: Empatia, afeto, acolhimento, importéncia do didlogo

-Dimensao do Profissional: Cuidado ao profissional de salde
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DESLANDES (2004) conceitua humanizacdo como a “Forma de assisténcia que valorize a
qualidade do cuidado do ponto de vista técnico, associada ao reconhecimento dos direitos do
paciente, de sua subjetividade e referéncias culturais. Implica ainda a valorizacdo do

profissional e do didlogo intra e interequipes”’(p.8).

Essa autora também aponta trés eixos para a humanizagdo: Humanizacdo como oposi¢do a
violéncia fisica e psicologica, o avanco tecnoldgico associado a um bom relacionamento e a

humanizacdo como melhoria das condicGes de trabalho do cuidador.

Ela considera que o jogo de interacdes sociais, as relacdes saber-poder, trabalho, género, status e
objetividade cientifica utilitarista sdo impedimentos para o dialogo. Talvez, e esta € somente uma
hipdtese, nos cuidados paliativos esses impedimentos para o didlogo ja ndo estdo tdo presentes
quanto no inicio do tratamento em que a tecnologia e a objetividade cientifica sdo mais
necessarias. Nos cuidados paliativos é o cuidar e ndo o curar que esta em foco e a maior
ferramenta para o cuidar é o dialogo. Talvez por isso este seja um terreno fértil e convergente

com os principios da humanizacao.

DESLANDES (2004) afirma a necessidade de se criar uma nova cultura de atendimento onde
haja o fortalecimento de um viés humanista da medicina, que haja abertura para o dialogo, que se
entenda que para haver mudanca é preciso mexer na ordem estabelecida, que o respeito ao outro
como um ser autdnomo e digno seja exercitado e que a formacéo profissional possa abarcar essa

nova cultura assim como 0s projetos de gestao.

BENEVIDES E PASSOS (2005), também trazem sua contribui¢cdo para essa nova cultura de
atendimento. Eles fazem uma critica a idealizagdo do humano, do bom humano e que seria
necessario redefinir esse conceito atraves de um “reencantamento do concreto” (Varela, 2003 in
BENEVIDES E PASSOS, p.391). Seria necessario tomar o homem como singular e complexo
ndo como sujeito ideal. Eles propdem que o desafio € alterar os modos de fazer, de trabalhar e
produzir no campo da saude, através de processos de transformacdo e criacdo da realidade. Os
cuidados paliativos, por se descolar do tecnicismo absoluto, pode caminhar mais livremente por
esses processos de transformacdo e criagdo da realidade. Mais fortemente ainda quando se atende

0 paciente terminal e carente em seu domicilio.
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Esses autores abordam também a necessidade de intersecdo dos eixos vertical e horizontal. N&o
que deixe de haver hierarquia, mas que as pessoas de determinado sistema tenham a possibilidade
de se comunicar sem tanto distanciamento. Eles referem que os usuarios e os trabalhadores séo
protagonistas, co-responsaveis e sdo capazes de aperfeicoar as relacdes, os modos de fazer e o

tentar acertar.

2.6 AHERMENEUTICA E O TRINOMIO SAUDE-DOENCA-CUIDADO

Merhy (2009) refere a respeito de um ato médico ritualizado, fetichizado e repetitivo como sendo
impossibilitador da construcdo da autonomia por parte do paciente. Segundo ele, os saberes
profissionais partidos fabricam um usuario, fatiado, para si; Porém, em um modelo mais
integralizado, o usuario poderia se impor como ordenador do encontro entre profissionais e
saberes surgindo assim, caminhos para repensar novas logicas. Franco (2002) também refere a
importancia do processo dialégico como fonte para aquisicdo de novas competéncias e do
desenvolvimento da autonomia. Os autores referidos no seu trabalho — Freire, Buber e Gadamer —
propdem a pratica da dialogia e da parceria. Segundo Franco “O comportamento dialégico se da
no dominio inter-humano e consiste na possibilidade dos membros de uma relacdo

reconhecerem-se enquanto influenciadores mutuos” (FRANCO, A.L.S.,2002).

Como foi citado anteriormente, a area dos cuidados paliativos permite que o cuidado ao outro
possa ser oferecido de forma menos ritualizada. Parece que ha uma maior permissao a autonomia
do paciente e aos desejos dos mesmos e suas familias e que no territério da terminalidade a
rigidez tecno-cientifica se afrouxa dando lugar a um cuidado mais dialogico, onde a compreensao

entra em cena.

AYRES (2007) em um artigo sobre a concep¢do hermenéutica da saude refere que esse trinémio
salde-doenca-cuidado deve ser visto em termos das experiéncias vividas pelas pessoas e propde
gue a estratégia conceitual das ciéncias biomédicas possam ser revistas por meio de praticas
humanizadoras em saude. Dessa forma, todos os envolvidos seriam mais sensiveis, criticos e

responsivos aos sucessos praticos (e ndo apenas ao éxito técnico).
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Ele trata saude e doenga como instancias diferentes e faz criticas a visdo segmentada, a uma
abordagem centrada na doenca, a pobreza na interacdo médico-paciente e o fraco compromisso
com o bem estar do paciente. A polarizacdo existente entre os da doenca e 0s da salde ndo parece
possibilitar uma reflexdo mais profunda sobre esses temas. Falar sobre saude nédo é igual a falar

sobre ndo-doenca e falar sobre doenga ndo equivale falar de ndo-saide (AYRES, 2007a).

O centro da mudanca paradigmatica tem sido falado com os mais diversos sindnimos:
humanizacdo em saude, promocdo da saude, medicina centrada no paciente, dentre outros. Porém
para que essa mudanca se efetive é preciso ser revisto a conceituacdo biomeédica de doenca
(doenca = ndo saude) e entender que saude e doenca ndo falam da mesma coisa, nem do mesmo
modo (AYRES, 2007b).

Esse autor traz Gadamer quando esse trata a salde como da esfera da razdo pratica e ndo da razéo
instrumental: “A experiéncia da saude envolve a construg¢do compartilhada de nossas idéias de
bem-viver e de um modo conveniente de buscar realiza-las na nossa vida comum. Trata-se,
assim, ndo de construir objetos/objetividade, mas de configurar sujeitos/intersubjetividades”
(AYRES, 2001, p.23).

Essa é uma mudanca de posi¢do em que se passa a valorizar a perspectiva hermenéutica no modo
de operar o cuidado e isso se da pelo entendimento de que a objetividade das acdes em salde ndo
deve resultar de um saber instrumental e sim no encontro entre sujeitos auténticos que buscam
solugdes para a prevencao, superacdo e recuperacao dos processos de adoecimento. Ou seja, por

meio da autonomia e responsabilidades matuas (AYRES, 2007c).

O autor supracitado tambem reflete que quanto mais o cuidado se torna uma experiéncia de
encontro, de trocas dialdgicas verdadeiras, quanto mais se afasta de uma exclusiva aplica¢do de
saberes instrumentais, mais a intersubjetividade ali experimentada retroalimenta seus
participantes de novos saberes tecnocientificos e praticos. E importante frisar que os participantes

nesta situag&o sdo todos: paciente, equipe e familia.

Em outro artigo do mesmo autor ele examina por meio da perspectiva hermenéutica os desafios
filoséficos e praticos da humanizacdo em saude. Ele esclarece que um encontro terapéutico, uma

relacdo de cuidado se estabelece quando se relaciona o aspecto técnico aos aspectos humanistas
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da atencdo a salde. E que mais do que conhecer é importante entender. Ele diz: “o norte ético e
politico da humanizacéo é o compromisso das tecnociéncias da satde, em seus meios e fins, com
a realizacdo de valores contrafaticamente relacionados a felicidade humana e democraticamente
validados como bem comum” (AYRES, 2004 p.19a).

O caréter contrafatico seria avesso a qualquer tentativa de definicdo a priori, mas acessivel
apenas e sempre a partir de obstaculos concretos a realizacdo dos valores associados a felicidade.
A idéia de felicidade, segundo Ayres, ndo € estagnada como a temos na classica definicdo de
salde (completo bem estar fisico, mental e social). Este autor refere que o desafio central é
combinar os pressupostos, métodos e resultados das tecnociéncias da saide com os valores
associados a felicidade humana. Através da técnica associada com a sabedoria préatica se daria a

reconstrucdo da relacdo terapéutica e do auto-cuidado (AYRES, 2004b).

Nos cuidados paliativos isso aparece de forma clara, pois por questdes também econdmicas da
hospitalizacdo os cuidados sdo transferidos para as familias que ndo possuem, na maioria das
vezes, 0 saber técnico e sim o saber pratico. Caso ndo haja um trilhar entre o técnico e o ndo
técnico com o dialogo unindo um lado e outro fica insustentavel para as familias poder cuidar
assim como fica dificil para as equipes poder assistir essas familias. Esta dimensdo dialégica do
encontro que seria o real interesse em ouvir 0 outro é o que representa o acolhimento entre
pacientes, familias e equipes. Quando se estabelece um vinculo terapéutico efetivo 0 manejo da
salde passa a fazer sentido (AYRES, 2004c).

Numa visdo hermenéutica do cuidado, Ayres reflete sobre o significado do termo cuidado como
reflexdo dos modos de agéo e interacdo entre 0s humanos e como estes compreendem a si e 0
mundo ao seu redor. Para ele, o termo cuidado vem como “designagdo de uma atencéo a saude
imediatamente interessada no sentido existencial da experiéncia do adoecimento, fisico ou
mental, e, por conseguinte, também das préaticas de promocdo, protecdo ou recuperagdo da
salde”. Se a salde ndo significa ndo-doenca, entdo se pode falar em saide mesmo diante de
alguém que esta para morrer, pois estaria relacionada com a promocéo de uma melhor qualidade

de vida.

Ayres (2004) cita ainda principios orientadores de préaticas avaliativas que podem ser aplicados

para as demais fases de atencédo a saude e que aprofunda uma reflex@o sobre a existéncia humana
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e 0 cuidado. Ele refere sobre nove principios: movimento, interacdo, identidade/alteridade,
plasticidade, projeto, desejo, temporalidade, ndo causalidade e responsabilidade. O autor chama a

atencdo de que estes principios se implicam mutuamente.

1. Movimento: estar em movimento permite que um propdsito se realize.

2. Interacdo: trago fundamental do cuidado onde se constrdi uma série de relacdes.

3. Identidade/Alteridade: As interacGes sociais permitem uma constante reconstrucdo da
identidade

Plasticidade: capacidade de mudanca, incorporar novos modos de cuidar e ser cuidado
Projeto: todo processo de cuidar implica em conceber e realizar um projeto existencial

Desejo: faz emergir os projetos de realizagdes e acdes

N o g &

Temporalidade: um projeto de cuidado se insere dentro de uma perspectiva temporal

definida. Busca-se a experiéncia do passado, 0s anseios do futuro e a experiéncia atual

que relaciona o passado com o futuro e se estrutura.

8. Na&o-causalidade: ndo reduzir as experiéncias em causa-efeito. Tudo faz parte de um
circulo compreensivo e ndo linear.

9. Responsabilidade: todos sdo responsaveis (paciente, familia e equipe) pelas implicagdes

praticas do cuidado.

Pode-se perceber o quanto esses principios podem beneficiar também os cuidados paliativos, a
formagédo do profissional e a compreensdo da terminalidade na medida em que delineia um
campo de acdo que vai desde o propdésito da acdo, passa pela interagdo com o outro (em que 0 eu
e 0 outro aprendem com a situacao) e a partir dessa interagdo (em que cada um é co-responsavel)
se chega aos objetivos e as possiveis mudancgas importantes para aquele momento e para aquele

contexto.
2.7 AHERMENEUTICA GADAMERIANA OU FILOSOFICA

Gadamer, em Verdade e Método, partindo da concepcdo historica do ser demonstra as
consequéncias da historicidade para as “ciéncias do espirito”. Ele ndo busca estabelecer uma
nova metodologia, mas demonstrar quédo va é a busca de métodos que possam garantir a validade
de uma verdade universal. Ele faz uma discussé@o acerca do fendmeno da compreensdo. Este € o

campo da hermenéutica filosoéfica.
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No seu uso antigo a hermenéutica pode ser relacionada com a figura de Hermes, Deus
mensageiro grego que tinha a funcdo de transmutacdo daquilo que é inacessivel a capacidade
humana em algo compreensivel. Entretanto, no contexto do moderno racionalismo ocidental, a
atividade hermenéutica ja ndo pode se fundir em principios de ordem mitica, pois 0 homem deixa
de crer no profético (LIXA, 2008).

Contudo € interessante entender essa compreensdo primaria voltando ao mito de Hermes.
Brand&o no seu livro de mitologia grega descreve que Hermes é uma divindade com mdltiplas
fungdes e atributos. Filho de Zeus e Maia, desde seu nascimento revelou-se precoce roubando o
rebanho de Admeto, guardado por Apolo, tornando-se o simbolo da astucia. Os gregos atribuiram
a Hermes diversas funces como a de mensageiro e de sabio. Aquele que transmite toda a ciéncia
secreta. No mundo greco-latino foi associado a Mercurio, pois o0 invocam na alquimia para
transmitir as formulas magicas. Apesar de tantas tarefas atribuidas a Hermes, a maior de todas era
de ser intérprete da vontade dos Deuses por ser mestre da palavra e da inteligéncia, por ter,
segundo os gregos, descoberto a linguagem e a escrita, sendo este o sentido tomado pela palavra
hermenéutica: a descoberta e revelacdo de uma mensagem, tornando-a compreensivel
(BRANDAO,1991).

Apesar de ter tido diversas influéncias, como Hursserl e Dilthey, Gadamer buscou através de
Heidegger dar énfase a compreensdo (antes de Heidegger a interpretacdo precedia a
compreensdo) e abandona a concepcdo de hermenéutica como base metodoldgica das ciéncias do
espirito para concebé-la como processo ontoldgico humano. Ele discute as condicdes e
possibilidade do conhecimento a partir da compreensdo enguanto experiéncia humana
(GADAMER, 1997).

Segundo ele, o sentido de algo, seja um texto ou obra de arte, é definido pelos questionamentos
postos pelo presente, cujos preconceitos herdados pela tradicdo devem estar abertos em relagdo
ao novo, para que, fenomenologicamente, ocorra a revelagdo do que insiste em ser ocultado. Para
Gadamer uma das tarefas hermenéuticas € clarear o presente dialogando criticamente com o
passado, uma integracdo, experiéncia da compreensdo, onde o presente interpela o passado, cuja

esséncia é a de abrir e manter aberta as possibilidades diante dos preconceitos questionados,
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permitindo que os efeitos desta postura dialégica conduzam ao auto-conhecimento. Assim a

compreensdo é essencialmente uma forma de efeito sobre si mesmo.

A pessoa, ao dialogar com outro, ndo busca uma transposi¢do psiquica, mas tem como objetivo
conhecer seu horizonte. Gadamer diz: “E tal como no dialogo, o outro se torna compreensivel em
suas opinides, a partir do momento em que se tornou reconhecida sua posicéo e horizonte, sem

que, no entanto, isso implique no fato de que chegamos a nos entender com ele” (p. 479).

Dessa forma, a compreensdo, para ele, € um processo de fusdo de horizontes, enquanto superagdo
de limites. Ou seja, a compreensdao ndo € um reviver do outro, mas uma fusdo a partir do
presente. Os horizontes se fundem, ocorre o didlogo hermenéutico até que se revele uma nova
expressao de algo. O pressuposto desta tarefa € a consciéncia da propria alteridade e destaca o

outro com a mesma consideragéo de si proprio (GADAMER, 1997).

Para este autor a experiéncia reside na experiéncia da finitude humana. O homem experimentado
seria aquele com consciéncia dessa limitacdo, que sabe que ndo tem dominio do futuro nem do
tempo, que possui insegurancgas. Ele traz isso quando afirma: “A verdadeira experiéncia é aquela
na qual o homem se torna consciente da sua finitude [...]” (GADAMER, 1997a, p.479).

A experiéncia hermenéutica, dessa forma, se relaciona com a “Tradi¢do” no sentido de

linguagem, pois fala por si mesma “como um tu.” (GADAMER, 1997b).

A tradicdo funcionaria como um interlocutor no qual todos estdo vinculados. A experiéncia que
observa 0 comportamento do outro e¢ prevé atitudes, Gadamer chama de “conhecer pessoas”
(p.468). Segundo ele, este comportamento diante do outro contradiz o referencial moral do
homem e como argumento ele utiliza Kant no seu imperativo categérico quando diz que ndo se
deve jamais usar o outro como meio e sim, sempre, como fim em si. Ele faz uma critica ao
método das ciéncias sociais (que corresponde ao pensamento metodologico do seculo XVIII
assemelhando-se a metodologia das ciéncias da natureza). Para ele ndo tem como compreender a

tradicdo sem se ver atingido por ela ou vendo-a apenas como objeto.

A outra maneira de interpretar e compreender o outro consiste em reconhecé-lo como pessoa.

Compreende-se 0 outro ao mesmo tempo em que se faz uma auto-referéncia. A relacdo entre o eu
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e o tu, desta forma, ndo seria imediata, porém reflexiva. Tornando-se uma relagdo reciproca e
real. Gadamer reflete: “A historicidade interna de todas as relacédes vitais entre os homens
consiste em que, consequentemente, se estd lutando constantemente pelo reconhecimento

reciproco” (p.469).

De acordo com este filésofo, a experiéncia do outro dessa maneira € mais adequada do que
reduzi-lo a objeto de analise. Através dessa linha de raciocinio, Gadamer aborda o que ele chama
de mais elevado modo da experiéncia hermenéutica: a abertura a tradicdo, propria de uma
consciéncia historica. Ele transmite a importancia em experimentar o outro e permitir que ele nos
fale algo. Dai seria fundamental a abertura mutua para a existéncia do “verdadeiro vinculo
humano” (GADAMER, 1997, p.472).

A experiéncia de dar cuidado a um membro da familia com uma doenca avancada passa pela
questdo do vinculo e do didlogo. Sem essa abertura interna para o outro (com as suas
peculiaridades e crencas) dificilmente o cuidado se estabelece de forma fluida, pois a
compreensdo ndo chega. Como um familiar pode entender os desejos e expressdes do seu
paciente se ndo tiver abertura e flexibilidade para isso? Como ele pode encontrar essa
flexibilidade se nédo tiver uma equipe que dialogue, que compreenda? As coisas parecem estar
imbricadas umas as outras. Paciente, familia e equipe, como nos mostra a visdo de Gadamer,
estdo inseridos em um mesma tradicdo (em uma mesma realidade de doenca), porém para que a
compreensdo e 0 encontro acontecam precisa que essa abertura esteja presente permeando as
relacOes, transformando-as em relacGes verdadeiramente dialdgicas e, dessa forma, faca sentido o

dar e o receber o cuidado.
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O Morto

Eu estava dormindo e acordaram-me

...e me encontrei num mundo incerto e louco!

Mas quando eu comegava a compreendé-lo
um pouco,

ja eram horas de dormir de novo...

Mario Quintana
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3. REVISAO DE LITERATURA
3.1 ESTUDOS RECENTES SOBRE CUIDADORES

Na revisdo de artigos que discorrem sobre o tema dos sentimentos do cuidador ou do que faz
alguém se sentir um cuidador, pouco foi encontrado. Os estudos apontam o stress em dar
cuidados a um doente cronico e a questdo da sobrecarga objetiva e subjetiva dos cuidadores,
como o estudo de REZENDE et al(2005) da Unicamp e do centro de atencdo integrado a saude
da mulher acerca da ansiedade e depressdo nos cuidadores de doentes com cancer de mama e
utero na fase terminal da doenca. Eles encontraram tanto ansiedade quanto depressdo ao
aplicarem a escala HAD (escala hospitalar de ansiedade e depressdo) nos cuidadores, porém
detectaram, semelhante a literatura, que a sobrecarga objetiva ndo é boa preditora para estes

sintomas.

DIAS E BANOS (2007) da unidade geriétrica de Miraflores (Sevilha) fizeram um estudo sobre
luto e morte com os cuidadores profissionais e familiares de doentes terminais de Alzheimer. Eles
objetivaram através de um estudo observacional descritivo, identificar e analisar alguns
sentimentos relacionados com a perda que experimentam os cuidadores. Nas entrevistas com 0s
cuidadores eles colheram questdes sobre a vivéncia da enfermidade anterior ao internamento,
como lhes afetou o diagnostico de deméncia, o que sentiram ante a morte dos seus familiares e
como viveram os Ultimos meses de enfermidade. Por meio disso foi possibilitado conhecer os
espacos onde se desenvolve a relacdo dos participantes, os padrdes de interacdo entre oS
familiares e o pessoal de salde em geral, a descricio das condutas e os discursos dos
participantes e identificacdo dos fatores que influem nos distintos tipos de relagdo. A analise dos
resultados mostrou uma diversidade de sentimentos acerca da morte dos entes, seja real ou
percebida e que o enlace familia-equipe se estabelece frequentemente atraves do enfermeiro que

tem mais oportunidade junto ao paciente e a familia e cria com eles uma relacdo de confianca.

Eles concluem que ndo sé a morte real pode provocar um luto nos cuidadores, mas também a
perda inexoravel de capacidade e a morte psiquica. Relatam também que essa morte afeta os

cuidadores profissionais, ndo tanto pela relagdo com o doente, mas sim porque mostra sua propria
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vulnerabilidade como ser humano e faz pensar na prépria morte e o mais cruel, como no caso dos

doentes com Alzheimer, a possibilidade de uma morte em vida.

Outro estudo com familiares e cuidadores de idosos dependentes por doenca crbnica e
degenerativa foi feito por KARSH (2003) da PUC de Séo Paulo e chama atengéo para o papel do
cuidador no domicilio. A autora faz um levantamento de varios estudos acerca deste tema e chega
a conclusdo que a recomendacdo para que os cuidados aos idosos dependentes sejam feitos no
domicilio esta crescendo muitas vezes de forma incauta pelos profissionais de satde. Ela afirma
que delegar a familia a funcéo de cuidar necessita de clareza sobre a estrutura familiar, o tipo de
cuidado a ser executado, 0 tempo necessario, as caracteristicas da doenca e 0 acompanhamento
profissional. Ela compara ainda com outros paises onde o envelhecimento populacional se deu
mais lentamente que no Brasil e que os cuidados e os cuidadores familiares sdo objetos de

politicas e programas de saude publica.

BISAN e DELGADO (2007), enfermeiros especialistas em Bioética em Pamplona, estudaram
acerca do cuidado ao paciente terminal e discorreram sobre a mudanca do curar para o cuidar —
quando ndo ha& mais possibilidade de cura. Eles afirmam que o cuidado, entdo, passa a ser a Unica
meta com o objetivo de dar conforto ao paciente e a familia. A equipe sanitaria deve passar a ser
uma equipe de cuidadores. Eles fazem uma revisdo da literatura e trazem os conceitos de
Cuidados Paliativos e Hospice como defensores dessas idéias. Os autores citam as condutas
adequadas a um bom cuidado, a comunicacdo como forma de cuidado, recomendacdes para a boa
comunicacdo, cuidar com cuidado, o cuidado na intimidade, funcdes especificas do cuidado e a

responsabilidade moral no cuidado ao paciente em situacédo terminal.

Apesar da importancia do tema e de que eles abordam, ao falarem da comunicagéo, estudiosos da
area como Bubber chega um momento em que eles se centram nas “receitas” para se oferecer um
bom cuidado citando passos e recomendagdes como uma cartilha para o cuidador. Apesar da
importancia das orientagdes, de alguma forma os cuidados paliativos e a propria bioética ja

cumprem essa funcéo.
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O estudo feito por SILVEIRA, CALDAS E CARNEIRO (2006), parece ficar mais sedimentado,
pois elas agregam o estudo empirico a teoria sobre o cuidador. Elas sdo da universidade do estado
do Rio de Janeiro e da PUC do Rio de Janeiro e buscaram compreender o cuidador familiar
principal de idosos altamente dependentes através de entrevista e em 14 sessfes de grupo com 24
cuidadores de idosos com diagnostico de deméncia. As autoras encontraram as seguintes
categorias: negacdo versus aceitagdo da doencga antes e depois do diagnoéstico; vivéncias do
cuidador; significados do ato de cuidar; historia do relacionamento do cuidador com a pessoa
cuidada antes da doenca; relacionamento cuidador/ idoso ap6s a doenca; mudancas na vida do
cuidador; mudangas na familia; causas para o surgimento da doenca. Diante destas categorias elas
concluiram que existem trés dimensfes na questdo estudada: as implicacbes dos legados, das
transmisses multigeracionais, das repeti¢cbes dos padrdes, dos mitos e crencgas caracteristicos de
cada sistema familiar; o idoso como participante ativo na decisdo de quem vai cuidar dele e, por

fim, o grupo de suporte como um recurso importante para os familiares.

Elas concluem que saber quem é o cuidador principal, como e porque ele surge no sistema
familiar € um dado importante e carente de investigacdo. A nova arrumacado de papéis advindos
do adoecimento em um membro da familia ndo se faz sem crise, segundo as autoras. A
estabilidade familiar € desequilibrada, pois os valores e as crencgas sdo revistos. Elas apontam, em
decorréncia disso, a necessidade de aprofundamento em estudos transgeracionais com as familias
de idosos para se verificar como estes modelos sdo passados, incorporados e transformados pelo
grupo, de forma a manter ou ndo as regras daquele sistema. Concluem também que a maneira
como os familiares cuidam, estd ligada a como concebem o ato de cuidar e que, no grupo
estudado por elas, aponta para as possibilidades de mudanca dos participantes, elaborando e

ressignificando o cuidado.

O estudo, ja citado, feito por RESENDE et al (2005), avaliou a frequéncia de ansiedade e
depressdo em cuidadores principais de mulheres em fase terminal de cancer de mama e genital e
buscou identificar algumas caracteristicas do cuidador que pudessem estar associadas as taxas de
ansiedade e depressdo. Eles aplicaram a escala hospitalar de ansiedade e depressdo em 133
cuidadores e realizaram uma entrevista semi estruturada. Como resultados eles encontraram que a

maioria dos cuidadores pesquisados apresentava ansiedade (70%) e depressdo (50%), que existe
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uma relacdo entre o sofrimento psicologico da familia e o sofrimento do paciente, que se a
familia é afetada pela doenca, as reacdes familiares também afetam o paciente, que os altos
indices de ansiedade e depressao ocorreram independentemente das caracteristicas demograficas
dos cuidadores e que apenas o fato de o cuidador ser do sexo masculino esteve associado a menor

frequencia de ansiedade.

Eles apontam a necessidade de avaliar os aspectos subjetivos implicitos neste processo de cuidar
ja que este estudo focalizou os aspectos objetivos que foram: idade do cuidador, parentesco,
estado conjugal, profisséo, ajuda que recebe para cuidar e outras dificuldades. Eles encontram
como resultado que estes aspectos objetivos ndo estiveram associados a ansiedade ou a
depressdo; ou seja, outras varidveis associadas ao impacto mental do cuidador necessitam de

investigacao.



Que horas sao?

Comecei a escrever este poema as 12h23min de 12 de agosto de 1974
Os pesquisadores ndo querem outra vida
Eles morrem por dados

- mal sabem que a vida € um incerto e implacével jogo de dados...

E eu tanto que desejava que minha biografia
terminasse de subito
simplesmente assim:

“Desaparecido na batalha de Itororo”!

(Desaparecido? Meu Deus, quem sabe se ainda estarei vivo?!)

Mario Quintana
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4 ASPECTOS METODOLOGICOS E ETICOS DA PESQUISA

4.1 METODO

A Pesquisa Qualitativa se refere as entrevistas do tipo semi-estruturado com um Unico
respondente ou com um grupo de respondentes - o grupo focal. Nas ciéncias sociais empiricas, a
entrevista qualitativa € uma metodologia de coleta de dados bastante empregada, pois fornece os
dados basicos para o desenvolvimento e entendimento das relacBes entre os atores sociais e sua
situacdo (BAUER E GASKELL, 2002).

Os mesmos autores afirmam que o objetivo é uma compreensao detalhada das crencas, atitudes,
valores e motivacGes, em relacdo ao comportamento das pessoas em contextos sociais
especificos. A finalidade da pesquisa qualitativa ndo é contar opinides ou pessoas e sim explorar
0 aspecto das opinides, as diferentes representacdes sobre determinado assunto.

A andlise do contetdo é o nome dado a uma variedade de diferentes enfoques no estudo de
textos, desenvolvida a partir de diferentes tradigcdes tedricas e diversos tratamentos em diferentes
disciplinas. H& uma perspectiva de que a analise de um texto € uma rejei¢do a ideia positivista de
que a linguagem é um meio neutro de refletir, ou descrever o mundo e uma convic¢do da
importancia fundamental do discurso na construcdo da vida social (BAUER E GASKELL, 2002).

Segundo BARDIN (1977), o objetivo da analise de contetdo € a palavra, o aspecto individual e
atual da linguagem; ou seja, a analise de contetido considera as significagdes e procura identificar

0 que estd por tras das palavras. “E uma busca de outras realidades através das mensagens’
(BARDIN, 1977 p. 44).

Neste estudo, que foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, sera utilizada uma
investigacdo qualitativa com énfase na abordagem hermenéutica. Esta foi a metodologia
escolhida. Foi feita a coleta de dados atravées das entrevistas com os familiares e o grupo focal

com os profissionais. A partir dai, foi feita a exploracdo do material (analise do conteido do texto
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e identificacdo dos aspectos significativos), o tratamento dos resultados, a inferéncia e a

interpretacao.

Minayo (2008), na parte V do seu livro O desafio do conhecimento trata com profundidade sobre
a analise do material qualitativo e da importancia de compreender os significados que 0s
pesquisados compartilham dentro de suas realidades. Para ela, a escolha da abordagem

hermenéutica se aplica as pesquisas em salde em todas as suas dimensoes.

Para Gadamer (1997), a hermenéutica é considerada um movimento universal do pensamento
humano. Esta ciéncia se baseia na compreensdo e para Gadamer a compreensdo se pauta na
capacidade de uma pessoa se colocar no lugar de outra pessoa. A hermenéutica dedica-se a
compreender textos. No acaso da atual pesquisa, as entrevistas e o grupo focal, foram os textos

dos quais se extraiu esta compreensao.

Compreender ndo é buscar a intencdo do outro, ndo é contemplar, nem é apenas captar a vontade
das pessoas. Compreender é algo que resulta de um contexto, de um todo. E necessario descobrir

0 que ficou inconsciente para o proprio autor. Esse filésofo escreveu:

[...] compreender significa em primeiro lugar ser versado na coisa em questéo, e somente
secundariamente destacar e compreender a opinido do outro como tal. Assim, a primeira
de todas as condigdes hermenéuticas € a pré-compreensdo que surge do ter de se haver
com essa mesma coisa (...) (GADAMER, 1997, P.390).

E importante entender o que o outro tem como verdade. Para trabalhar com a compreensdo é
preciso se apropriar do senso comum e da vivéncia. Para Gadamer (1997) é da vivéncia que se
capta algo real, pois é mais ampla do que ouvir ou intuir determinado assunto. O tema do
presente trabalho fala da experiéncia de cuidadores. E importante ressaltar que esta experiéncia
tem um sentido de vivéncia dita por Gadamer. Para este fildsofo compreender significa
compreender-se, pois quem tenta compreender o0 outro (no caso aqui 0 pesquisador) pode estar

exposto a erros e a julgamentos antecipados (GADAMER,1997).

A tarefa da hermenéutica, para Minayo (2008), se pauta na polaridade entre familiaridade e

estranheza. O pesquisador deveria se empenhar para ter empatia e respeito pelos seus
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entrevistados e pelos seus textos, no sentido de que as falas dos pesquisados estdo inseridas em
uma tradicdo, em uma cultura e a partir desse contexto pode se extrair o sentido que o pesquisado
quis expressar (MINAYO, 2008a).

Para isso é importante buscar semelhancas e diferencas entre os contextos do pesquisador e dos
pesquisados. O contexto sécio-historico do grupo social que se esta pesquisando é fundamental
porque esses condicionantes culturais determinam as manifestacdes da vida e do imaginario.
(MINAYO, 2008b).

4.2 CONTEXTUALIZACAO DO ESTUDO

Esse estudo foi realizado com familiares em um hospital oncoldgico na cidade de salvador-BA e
os profissionais que participaram do grupo focal trabalham em um programa de Atendimento
Domiciliar (PAD) para pacientes terminais de cancer deste mesmo hospital.

O PAD teve seu inicio em 1997 e tem como objetivo geral “prestar cuidados paliativos ao
paciente terminal de cancer e familia, através de equipe interdisciplinar, buscando solucgdes
alternativas que reduzam o sofrimento e proporcionem uma morte digna a esses pacientes”
(Protocolo PAD, 1997).

Segundo o ministério da salde o paciente oncoldgico terminal é definido como: “aquele com
alteracOes fisiopatoldgicas acentuadas, de decurso progressivo e com localizacdo metastatica em
Orgdo de grande nobreza fisiolégica, ndo permitindo sobrevida atil e prevendo-se morte
iminente” (BRASIL, 1995, p.140).

Ou seja, pressupde-se a presenca da enfermidade avancada e incuravel, a ndo resposta a
tratamento especifico e a presenca de sintomas intensos, caracterizando uma faléncia global do
organismo. Nem sempre € facil perceber o limiar entre um paciente fora de possibilidades
terapéuticas (FPT) e um paciente terminal e mesmo quando alguém é considerado terminal n&o se

deve fazer qualquer estimativa de tempo de vida.

O PAD, no seu processo de montagem, teve a vantagem de reunir sua equipe semanalmente

(antes de iniciar as visitas domiciliares propriamente ditas) e discutir temas relevantes
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relacionados ao exercicio profissional dos cuidados paliativos, tais como: morte, vida, eutanasia,
distanasia, familias, formas de conduta, etc. Essas reunifes possibilitaram um afinamento da

equipe bem como a construcdo de um modelo de trabalho.

Segundo Emanuel e Emanuel (1992) existem trés tipos de relagdo que se estabelece com o
paciente: paternalista, informativo e comunicacional. Como o paciente que chega para o PAD ja
passou por varias etapas anteriores no seu processo de adoecimento e, neste momento, se
encontra sobre os cuidados da familia, logo foi descartado 0 modelo paternalista (aquele em que
o profissional abarca o paciente, reforcando a passividade deste e ndo contribuindo para uma
postura ativa). O PAD trilhou entre 0 modelo informativo (no inicio do programa havia uma
atitude mais informativa por parte da equipe, que tinha uma preocupacdo em que todas as
informacBes fossem captadas para serem seguidas) e 0 modelo comunicacional (o foco é na

comunicacéo, no didlogo e ndo somente na informacéo).

O modelo comunicacional se adequa aos principios da humanizacdo. Segundo Minayo in
DESLANDES (2006, p.26) “humanizacdo significa um movimento instituinte do cuidado e da
valorizagdo da intersubjetividade nas rela¢oes”. Através da comunicacao funcional e do diélogo,
pode-se valorizar o paciente terminal e sua familia. A equipe do PAD construiu e vem
aperfeicoando um modelo comunicacional ndo s6 com o paciente e sua familia, mas também

entre os membros da propria equipe, facilitando o trabalho que nem sempre é facil ou prazeroso.
Os objetivos especificos deste programa s&o:

- Reintegrar o paciente ao ambiente familiar — possibilidade da familia acolher, reduzir a solidao

e o stress de internagéo hospitalar;

- Oferecer suporte material quando o paciente ndo pode comprar (medicamentos, material para

curativo, fraldas descartaveis, pomadas);

- Constatagdo de obito em domicilio e atestado de Obito para pacientes acompanhados pelo

PAD, quando em horario de visitas domiciliares;

- Orientar a familia para prevencdo do cancer (sao feitas reuniées semanais com as familias);
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- Orientar a familia sobre a prestacdo de cuidados, oferecendo apoio na doenca e no luto.

Através do trabalho de montagem do PAD muito foi discutido acerca da dimensdo ideoldgica. A
dimensdo das interacdes entre cuidadores e paciente, como ja foi dito, vem sendo construida e
aperfeicoada a cada interacdo e ndo perdendo o foco de que a familia também é um cuidador. A
dimensdo psicoldgica é contemplada atraves do modelo comunicacional, antes referido, onde se
pode perceber a singularidade de cada familia atendida e exercer o didlogo com essa
singularidade. A dimensdo profissional é atendida com o proprio trabalho em uma equipe que
funciona, com abertura para o dialogo e a expressdo do sentimento, o que facilita um cuidado

com o outro (o colega de trabalho) e consigo proprio.
4.3 DESCRICAO DOS PARTICIPANTES

Cuidadores familiares e profissionais de pacientes terminais de um hospital oncoldgico em
Salvador —BA.

4.4 ESTRATEGIAS DE COLETA DE DADOS
a) Entrevista semi—estruturada com as familias

A escolha desta estratégia para ser usada com as familias seguiu 0 motivo de que a entrevista
permite a obtencdo de informacGes relevantes a partir do momento que é feito um roteiro de
perguntas do que se quer saber. O importante do roteiro é que além de interessante, precisa evitar
itens dificeis de responder, demorados, embaracosos ou pessoalmente ameacadores. Outro
motivo que leva a escolha desta estratégia é a possibilidade de poder administrar pessoalmente
com o sujeito da pesquisa, conhecendo melhor a realidade da situacdo que se pretende pesquisar.
As perguntas semi-estruturadas permitem uma liberdade na exploragdo da investigagdo assim
como uma maior espontaneidade por parte do entrevistado (BAUER E GASKELL, 2002).
Metade dos familiares entrevistados estavam com o seu paciente no domicilio e sendo
acompanhados pelo PAD e a outra metade estava com o seu paciente internado no hospital,
alguns desses tiveram acompanhamento anterior com o PAD. Nenhum dos familiares contactados
se recusaram a participar da pesquisa e as entrevistas foram feitas no proprio hospital com uma

duracdo média de trinta minutos.
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b) Grupo Focal com os profissionais

O grupo focal é uma estratégia de coleta de dados na qual o pesquisador tem a possibilidade de
ouvir varios sujeitos ao mesmo tempo, além de observar as interacdes caracteristicas do processo
grupal. Segundo Kind (2004), tem como objetivo obter uma gama de sentimentos, informacoes,
experiéncias de grupos pequenos acerca de determinado tema. N&o se trata de entrevistar
individuos em um mesmo espaco fisico e sim capturar a interacdo entre os participantes sobre o
assunto pesquisado. Essa escolha também se deve ao fato de que o grupo focal atende de forma
interessante a uma investigacdo qualitativa por permitir esse compartilhamento entre o0s
participantes. O grupo foi realizado no hospital (em uma sala especifica), durou uma hora e meia

e todos os profissionais aceitaram participar da pesquisa

Diante da delicadeza do tema, preferiu-se utilizar as entrevistas com os familiares, por ser um
momento individual com o pesquisador e facilitar a expressdo da histéria da doenca e da
terminalidade. O grupo focal com os profissionais também permitiu essa expressdo, pois 0S
profissionais ndo se sentiriam expostos Vvisto que estavam tratando dos seus ambitos profissionais

de acdo (e ndo do ambito particular, pessoal como as familias).
4.5 CONSIDERAGOES ETICAS:

O projeto foi submetido ao comité de ética e pesquisa de um hospital de referéncia em oncologia
da cidade de Salvador-BA, sendo devidamente aprovado. Os participantes da pesquisa foram
informados a respeito desta, mediante a leitura do consentimento livre e esclarecido (ver
Apéndice A), onde foram explicitados a justificativa, os objetivos, os procedimentos da pesquisa
e 0s possiveis riscos e beneficios esperados. Foi garantido o livre acesso as informacdes coletadas
e foram dados quaisquer esclarecimentos solicitados, bem como garantiu-se a suspensdo da
participacdo se assim fosse da vontade dos pesquisados. Além disso, foi também pactuado o
sigilo, a fim de assegurar a privacidade dos participantes e dos dados confidenciais envolvidos na
pesquisa (0s nomes dos participantes foram modificados). O consentimento foi elaborado em
duas vias, sendo uma retida pelo participante da pesquisa e uma arquivada pela pesquisadora. Por
fim, também foram informadas que poderiam ter acesso a pesquisadora, no respectivo hospital,

caso houvesse necessidade.
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OBJETIVOS ESTRATEGIAS QUESTOES
. . Entrevistas semi-estruturadas | Dados Sécio Demograficos : sexo,
- Analisar a experiéncia do o . I . S
com as familias cuidadoras. estado civil, idade, religido,
cuidador-familiar a partir da profissao.

necessidade preemente de um
parente com cancer em regime de
cuidados paliativos;

- Analisar a experiéncia do
cuidador-profissional com
pacientes e familiares de um
programa de atendimento

domiciliar para pacientes

terminais;

- Analisar comparativamente o0s

1 Fale um pouco sobre si mesmo.
Como vocé se apresenta?

2 Conte sobre o paciente e a
doenga.

3 Como tem sido para vocé
acompanhar? Qual o momento
mais dificil?

4 Que fatores facilitam? Que
fatores dificultam?

5 Qual séo suas crengas acerca da

dois grupos (profissionais e i
- o morte e sobre ser um cuidador?
familiares) na experiéncia de
cuidado.
Os mesmos. Grupo focal com os profissionais

de salde que trabalham em
cuidados paliativos.

1 Profissdo de cada um/ Como
vocé foi trabalhar nesta area de
Cuidados Paliativos (com
pacientes graves ou terminais)

2 O que é ser um cuidador de um
paciente terminal para vocé?

3Existe
cuidador?

formacdo para ser

4 Quais sdo 0s maiores desafios do
cotidiano?

5 Quais suas crencas acerca da
morte?

6 Conte uma histéria sobre a sua
pratica com esses pacientes.
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4.7 ESTRATEGIAS DE ANALISE DOS DADOS:

Esse trabalho buscou contemplar as comunicagfes individuais (entrevistas e grupo focal) e as
observacGes e costumes sobre o tema (o cuidador diante da morte). A partir dai foram
encontradas as categorias centrais: desafios (do trabalho e do cuidar), formacdo do cuidador,
concepcoes de cuidador e crengas e atitudes sobre a morte.

Apds a transcricdo das entrevistas e do grupo focal foram realizadas trés analises. As primeiras
foram as analises das entrevistas e do grupo focal a partir de categorias relacionadas ao conteido
dos roteiros e outros pontos relevantes. A seguir, foi feita uma discussdo confrontando o
conteddo das entrevistas com o grupo focal. Foram elaborados quadros sinteses para facilitar

essas analises.



Inscricdo para um portéo de cemitério

Na mesma pedra se encontram,
Conforme o povo traduz,
Quando se nasce - uma estrela,
Quando se morre —uma cruz.
Mas quantos que aqui repousam
Hao de emendar-nos assim:
“Ponham-me a cruz no principio...

E a luz da estrela no fim!”

Mario Quintana
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO
5.1 ENTREVISTAS COM OS CUIDADORES FAMILIARES:

Cada entrevista sera analisada separadamente relacionando-as com as quatro categorias de
analise: desafios do cuidar, formacdo do cuidador, concepcbes de cuidador e crencas e atitudes

sobre a morte.

Cuidadora 1: Mdnica

Maonica ¢ filha de um paciente que se encontra sob cuidados domiciliares. Ela tem 32 anos, é
casada, evangélica, dona de casa e possui 0 nivel médio ndo concluido. Refere que ndo teve um
relacionamento muito bom com o pai na adolescéncia, mas que apds a vida adulta se
aproximaram muito. Ela se considera uma pessoa nervosa e agora, com a doenc¢a do pai, mais
ainda: [...] porque tem tempo que nem eu mesma me agliento de tdo nervosa que eu td. Depois da

doenca do meu pai minha vida mudou muito, muito mesmo.

Monica refere o inicio da doenga do seu pai como uma “ferida na lingua” ha cinco anos. No ano

passado a doenga agravou e cresceu um “tumor no pesco¢o’:

Ai foi crescendo, foi crescendo. Quando a gente marcou para entregar 0s exames ja tinha abrido

0 caroco ai ja ndo podia mais mexer e a doenca ja tinha voltado de novo ai foi que foi dificil, né?

- Desafios do cuidar e fatores facilitadores:

Mbonica refere a dificuldade em ver o agravamento da doenca e o sofrimento do pai, assim

como a dificuldade em conciliar os cuidados com o seu pai com a sua propria vida:

No inicio, assim, eu chorava muito, chorava demais, demais mesmo. Eu pensei de ndo aguentar.
Cada dia que a gente vinha no médico. Que o médico dava uma noticia assim, né? Negativa, né?
De que ndo tinha mais jeito, de que ndo podia fazer mais nada é como se fosse uma paulada.
Doia muito. Mas até que agora, assim, eu td6 mais conformada porque eu fico assim pensando:
Ele t& muito, ele tA muito sofrendo demais sabe? [...] tem hora que nem eu aguento fazer o

curativo do mau cheiro.[...] D6i demais, viu?Ele é uma pessoa boa, uma pessoa, assim, que é
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amigo de todo mundo [...] Muito querido na minha rua [...] E, assim, vivia sua vida normal, todo
ajeitadinho, todo zeloso, asseado, para hoje t4 assim com aquele mau cheiro[...] D6i demais...]
Doi muito mesmo[...] A gente querer abracar, dar um beijo nele[...] A gente da porque é filho,

né? Mas vocé vé aquela pessoa apodrecendo e ndo tem nem explicacao.

Deixo meu filho em casa com meu marido. [...] Mas eu t6 achando muito cansativo, assim, tanto
para mim que eu fico, assim, pedindo a Deus para me dar uma forca porque € tanto pique junto
dele que ja td6 sem forca nesse braco. Minha vida parou! Nao faco mais nada. Nem minha casa

eu dou mais contal[...].

Ainda na categoria dos desafios, a cuidadora refere que o momento mais dificil foi uma
hemorragia que o pai teve. Ela refere um sentimento de culpa, pois ndo estava presente no
momento da hemorragia, pois estava cuidando da sua casa. Ela diz que depois desse momento

passou a ficar mais junto ao pai e com maiores limitacGes na sua vida:

[...] corre que seu pai t& sangrando muito. Ai foi uma cena que eu nunca mais vou esquecer. Na
area dele[...] Ele tava tomando banho. Tava nu[...] Ele na area, assim, arriado no chao, o
pescoco dele, assim, parecendo que estava solto[..] O sangue saia assim parecendo uma
torneira[...] Foi horrivel! A casa lavada de sangue. [...] Entdo eu pensei: “meu deus, ndo deixa o
meu pai morrer sendo eu vou ficar me sentindo culpada porque eu deixei ele sozinho...”. Porque
eu tive que ficar ali o tempo todo com ele. Larguei minha casa, larguei tudo... E ndo achei

ninguém para me ajudarf[...].

Ela relata ainda o0 medo de adoecer e o desafio de lidar com a falta de apoio dos outros

membros da familia:

Tudo que sinto fico com medo de ter uma doenga também[...] Botei na cabega que tava com um
caroco no seio, falei disso acho que umas trés vezes. A médica ja passou exame para mim, disse

que ndo e nada[...] Mas tudo que eu sinto fico assim preocupada.

Meu irmdo bebe. Quando ele ta bebendo eu fico preocupada e com medo ai eu ndo deixo meu

irmao com ele pg meu irmaol...].
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S6 que mesmo, o ideal, era que a minha irmd me ajudasse, como antes. (...) Mas ela priorizou o

trabalho dela, [...]. Ela ndo trabalhava antes, mas agora ela ta trabalhando tem uns dois meses.

Meu marido fica reclamando, né? [...] Homem seja compreensivo, 0 marido seja compreensivo,

mas ele nunca compreende. E homem, né?

O fator que ela traz como facilitador para superar estes desafios é a assisténcia pelo PAD
(programa de atendimento domiciliar), pois a partir do momento que 0 pai comegou a ser

atendido em casa, ela refere ter diminuido a sobrecarga, principalmente de vir para o hospital:

[...] tinha que arrumar ele, tinha que fazer o curativo dele para vim para aqui [...]. Era a maior
dificuldade. Ai, onde a gente mora tem escada. Era a maior dificuldade. Para arranjar carona
ou até para pegar um taxi mesmo. [...] ai, 0 que estd ajudando é isso, gracas a Deus! A equipe

vindo na casa dele [...] cuidar dele, ja € um ponto 6timo, né?
- Formacao para cuidador:

Maonica traz o tema do medo de provocar algum sangramento no pai durante 0 momento que faz

0 curativo ja que ndo tem uma formacao técnica para isso:

[...]Se eu tivesse condicdo em pagar uma pessoa para fazer o curativo dele, porque[...] Se eu
pudesse eu ndo fazia mais. Além de ter medo de mexer demais e ter algum sangramento na
minha mao, que ja deu uns trés sangramentos. E eu vejo, assim, que t& muito feio e era bom uma

pessoa que entenda mesmo para cuidar, ne?
- Concepgdes de cuidador:
Maonica refere a importancia da presenca junto ao doente:

[...] é ta ali rente[...] com ele[...] no momento até Deus quiser levar ele[...] e ali, nos Gltimos
momentos dele[...] para a gente transmitir para ele o amor, a paciéncia, o cuidado, né? Fazer de

tudo para, enquanto estiver vida a gente fazer por ele, ne?

- Crencas e atitudes sobre a morte:
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A cuidadora traz o discurso religioso como via facilitada para entender o processo do morrer e

para ndo sucumbir:

Eu acredito que no momento em que ele morrer Jesus vai estar levando ele[...] e eu acredito que
um dia, eu permanecerei também no senhor, porque agora eu td até afastada[...] desde quando
meu pai ficou doente eu ndo vou mais para a igreja, ndo fago mais nada na minha vida[...]até
isso eu me afastei. [...] tem muita coisa na nossa vida que eu vejo que € Jesus que me sustenta...
Eu podia td em depressao hoje, eu podia ta, assim, até[...] ndo aguentar e desistir, sabe? [...] eu

vejo que a morte € s a morte fisica, porque o espirito dele... ele vai tA com o Senhor e eu creio.

Cuidadora 2: Denise

Denise é filha de uma paciente que se encontra sob cuidados domiciliares devido a um cancer
terminal que iniciou no rim e depois metastizou para figado. Denise é solteira, tem 29 anos, é
crista e é auxiliar administrativa. Tem o nivel médio completo e trancou o curso de economia. Ela
se considera uma pessoa tranquila e comunicativa e que essa situacdo de doenca da mée trouxe
uma limitacdo na sua vida social. Refere que sempre teve bom relacionamento com a mée. Tem

mais duas irmas, mas no momento é a cuidadora principal.

Ela conta sobre o inicio da doenca e o agravamento do quadro e que considera sua mde uma

pessoa “firme”, mas que se preocupa em ficar dando trabalho:

[...] quando foi ver disse que estava perto da veia cava ai ndo tinha como fazer a cirurgia e como
ela estava perdendo peso ndo tinha como fazer quimioterapia e ela voltou para casa e tal e

mesmo assim ela estava firme.

Agora, a questdo dela, como eu estava conversando com a doutora, é mais emocional porque
como ela tinha uma vida ativa e agora precisar de alguém pra dar banho, para limpar... entdo
para ela é... ela fala: * 6 minha filha, t0 te dando trabalho”. Entendeu? Fica triste assim, se
achando um peso [...]. Eu tenho a dificuldade maior é essa de conversar com ela; “ndo mée,
VOCé ¢ bengdo na minha vida”, entendeu? Porque realmente, por mais que eu fa¢a é pouco

mediante a todo, todo investimento que eu recebi, o conhecimento em geral dos meus pais, eu
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tive uma educacéo excelente[...] um bom carater, uma boa indole, eu sei que tivemos uma boa

criagéo, que as trés tiveraml...].
- Desafios do cuidar e fatores facilitadores:

Denise relata uma sobrecarga fisica como um dos maiores desafios e refere receber apoio

familiar. Apesar de ter o apoio relata que era a mais disponivel para cuidar da mae:

[...] &s vezes, assim, h&a uma limitacdo fisica em mim também, assim, & noite quando ela conversa,
ela gosta de conversar, ai as vezes eu pego no sono porque ha uma limitacéo fisica. Ai quando
vou ver ela ja cansou de me chamar e eu apaguei, ai quando eu acordo ela t& com o rosto
tristinho. Ai eu falo; “que foi mae?”, ail..] falhei de novo, né? Pedi perdao “6 mae!” Quando
vou ver ela ta tristinha, toda tristinha, porque...me chamou, me chamou e eu ndo consegui. E isso
para mim é uma dor muito grande, por eu ndo responder naquela hora, entendeu? Ha uma

limitacdo humana, ha um cansaco.

[...] o apoio dos familiares que estdo presentes, amigos também, a palavral...].

[...]Jminha irma teve um filho recentemente, ele tem um ano, entéo ela quer ta la. N6s somos trés.
[...] entdo ela vai para l4 e ele fica pegando em tudo, [...] entdo ela ndo tem como dar atencéo,
pra ta revezando comigo e a outra também trabalha na area de saude e tem que dar plantdo em
hospital. [...] Entdo devido a essa limitacéo eu fico, eu fico[...] é como eu falei, pra mim nao foi
nenhum peso, peco demissdo, pedi, sem nenhum constrangimento, nem pensei duas vezes, fui la e

conversei.

Outro desafio que ela traz € com relagcdo a ndo saber como cuidar no inicio do processo. N&o se

sentia apta:

[...] que eu dizia que area de saude ndo era a minha praia, que eu ndo levava jeito, que eu ndo

levava jeito mesmo.
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- Formacao do cuidador:

Denise reflete sobre a formacéo do cuidador. Relata que ndo se sentia apta nessa area de saude,

mas que foi aprendendo com a experiéncia:

[...] Entdo no comeco que houve essa dificuldade porque eu achava que nédo sabia como fazer,
ndo tinha como, ndo tinha aptiddo, entendeu? Entdo, de como pegar, de como fazer, de como
limpar, e as vezes ficava meio brabinha até[...] se posso colocar assim, na questdo do jeitol...]
eu t6 até me surpreendendo agora que a gente t& entrando no clima, entendeu? T4 facilitando,
entdo no comego foi mais dificil[...] €[...] porque eu achava que eu n&o tinha[...]Minha mée até
brinca: “olha, vai investir nessa drea, saia da economia que vocé é melhor na drea de saude e

tal (rindo) ", entendeu?

- Concepcéao de cuidador:

Denise expressa a importancia do estar presente junto ao doente e 0 amor como fundamentais

caracteristicas para o cuidador:

[...] E fazer parte da prética, da vida daquela outra pessoa. [...] alguém que Ame! Ame muito!

- Crencas e atitudes sobre a morte:

Ela fala da crenca religiosa da passagem e da esperanca de que a pessoa que morre terd um
conforto. Além disso, ela reflete sobre como é mais dificil quando a familia ndo passou pela
experiéncia da perda anteriormente:

[...] Como eu sou cristd como eu te falei, e a gente sabe que aqui é passageirol[...] Ha uma dor, é

Obvio porque a gente convive aqui, entdo a gente aprende a se relacionar, entdo, 0 amor € o

vinculo, entdo a gente vive isso, entdo a separacdo é dolorosa, mas|...] € passagem.



70

[...] H& uma dor para quem fica, mas ha uma alegria para quem vai porque vai estar nos bragos

do pai.

[...] Mas é uma coisa que a gente vai ter que atravessar, pra mim é mais dificil, porque no caso
da minha familia s6 houve uma morte, que foi a do meu avd, quando eu era menor, nem foi
doloroso até[...] mas minha avo ta ai com 88, t& forte, vai, viaja, para tudo quanto € canto. [...]

Ent&o ndo ha casos de perdas.

Cuidadora 3: Leide

Leide é filha da paciente que se encontra sob cuidados domiciliares em estado terminal. Leide
tem 35 anos, € solteira, cat6lica e trabalha como manicure. Apresenta bom humor durante a

entrevista e se considera um pouco “complicada, objetiva, dindmica ¢ um pouquinho egoista”.

Ela refere sobre o inicio da doenca da mée que era um cancer ginecoldgico que metastizou para o

rim e que no inicio ndo queria que a mae soubesse do diagnastico:

[...] os médicos j& tinham conversado comigo e até entdo, até ela ser transferida para ca, ela ndo
sabia que tinha cancer, eu ndo queria que ela soubesse porque ela ja estava num processo
depressivo muito grande. [...] Ela ndo quer gue a gente sente na cama dela, que ela acha que vai
pegar, que todo mundo vai ficar doente, que todo mundo vai ter um cancer no Utero. Agora que
ela ja sabe, porque antes ela ndo sabia. [...] porque minha mée apesar de ser leiga, de néo ter
muita instrugdo, muito estudo, mas ela sabe que o hospital A.M. é um hospital de cancer, um
hospital direcionado a tratar pacientes com cancer. Agora ela vai ter que saber, vou dizer o que
a ela? Vai para o A.M. para tratar o cora¢do? Ai foi quando eu disse, foi muito sofrimento, foi
muito chororo, ela disse que ja estava desconfiada, porque fazia os exames, depois que a medica
atendia ela, pedia para aguardar um pouquinho do lado de fora e conversava comigo. Ela

sempre achava aquilo muito estranho.

- Desafios do cuidar e fatores facilitadores:
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Leide refere acerca de muitos desafios na tarefa do cuidar. Ela cita 0 acompanhar o sentimento
do paciente frente a doenca, as crencas a respeito do cancer e a falta de informacao:

[...] ela ndo sabe que ela ndo tem possibilidade nenhuma de se recuperar, de se restabelecer, ela
ndo sabe e eu acho que néo precisa, porque se ndo ela vai ficar mais deprimida, mais chorosa e

por enquanto ela ta com disposi¢éo, uma vontade de ficar boa.

[...] ela ndo quer que a gente use o banheiro dela, ndo quer que a gente fique descalca na casa
dela, no ch&@o do banheiro principalmente, ela ndo quer que sente na cama dela, ela evita sentar
no sofd porque ela sabe que depois a gente vai sentar. Ai ela tem estas besteiras de falta de
instrucdo mesmo, que ela ndo estudou, ndo sabe o porqué, que eu ja expliquei para ela que o
cancer ndo é uma doenca contagiosa, que nao tem risco de contagio, mas ela ndo quer entender,

ela acha que é cancer e ndo quer nem que fale cancer dentro de casa.

Outro tema considerado um desafio foi o relacionamento anterior com a doente e o

relacionamento atual:

[...] nunca fomos unha e cuticula. Minha mée é introspectiva, minha mée ndo € muito de
conversa, de falar, ela manda a falar dos outros, quando o assunto é ela é pouquissima conversa,
vocé tenta um pouco mais de proximidade e ela ja d4 aquela recuada, ela sempre foi muito
fechada. [...] comentei com minha filha: “esqueci a ultima vez que sua avo me deu um abracgo .
Coisa que com minha filha é banal, toda hora ela abraca, beija, aperta. Eu sentia falta disto, eu
sentia as vezes um pouquinho de cilime: “poxa, eu queria que minha méae fosse assim comigo .

Agora, ultimamente, que ela ta assim debilitada, ela ta mais assim comigo, abraga mais, beija.

Ela reflete que 0 momento mais dificil foi o momento do diagndstico e a consciéncia de que o
progndstico era ruim, além do fato de precisar comunicar as noticias aos outros membros da

familia:



72

[...] momento dificil foi a hora de dizer: *“ minha mde a senhora tem uma doenga. minha made, a
senhora estda com cdncer”. Ai foi muito complicado dizer para ela que ela tem uma doencga

grave. Nao tive coragem de dizer que o cancer dela nao tem cura.

[...] atodo momento, eu me perguntava: “sera que eu vou saber lidar com um cdncer?” Mas eu
achava que era um cancer de Utero que pode se curar, da um jeito. Ai eu s pensava assim: po,
minha mae vai ficar careca. A primeira coisa que a gente pensa quando sabe que alguém ta com
cdncer é que vai ficar careca, vai tomar uma medicagdo e o cabelo vai cair. “Po, serd que minha
mae vai aceitar?” Depois que eu fui me dando conta de que o cabelo é menos importante, que
esta parte que ela ia ficar careca era o que tinha menos importancia. Quando a ficha comegou a

cair eu disse: “‘meu Deus, é muito mais grave do que o que eu pensava, o cabelo agora é [...] .

[...] ai a parte dificil: falar para minha filha, que é o xod6, o chamego, é o carinho dela. Minha
filha tem 16 anos, ja sabe, ja entende, ja tem uma nogdo: “Filha, sua avo ta com cancer, filha, o
cancer da sua avd ndo tem mais cura, o tratamento é paliativo, é sé para diminuir o sofrimento

dela, filha sua avo ta definhando, sua avo vai morrer”.

Outra dificuldade encarada como desafio é o fato de receber criticas quanto ao seu realismo
diante da situacao e o pouco apoio familiar:

[...] os elogios e as criticas diretamente eu recebo de minha filha. Minha filha é evangélica, ela
acha que eu sou incrédula, que eu néo tenho fe, que Deus é capaz de tudo, que se eu tiver fe, se
eu acreditar, que Deus pode curar, pode curar, s0 que eu sou mais terra, tenho mais pé no chéao
e eu gue tenho vindo para as reunides. [...] Se Deus tivesse que ter curado ela, ele teria curado
no momento em que ela permanecia no hospital fazendo o tratamento. Agora que o médico ja me
deu o laudo, ja me disse que ela é fase terminal, eu vou acreditar, eu vou me iludir e acreditar
que Deus vai salvar ela? Nao € que eu ndo tenha fé, ndo € que eu nado acredite que ele pode, se
ele quiser, mas alguém tem que ser mais realista e ver que a situagdo € grave, que ela ta

morrendo, que tem que tomar providéncias e por causa disto eu recebo as criticas.
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Minha mée so6 teve a mim e um irmdo. [...] ele s6 veio aqui uma vez e agora eu ndo tenho que
ficar procurando ele para dizer como é que ela ta, se ele quisesse saber ele viria. Por mais que
um filho tenha a sua vida, tenha as suas ocupacOes, tem que reservar um tempo, porque eu
também tenho a minha vida, eu também tenho as minhas ocupacdes, eu tenho minha profissao,
meu trabalho, tenho minha filha e nem por isto[...] eu organizei, moldei, a minha vida de acordo

com a necessidade deste momento.

Ela ainda refere sobre a dificuldade em lidar com a terminalidade, o agravamento da doenca,

assim como a questdo da sobrecarga fisica:

[...] E com relacéo a dificuldade é com esta parte mais com Deus, a questdo terminal, que eu t6
achando que vai ser dificil, mas ndo adianta sofrer por antecipacdo. Nao é? Deixa chegar a
hora, 0 momento da morte, imaginar isto que é dificil e saber que é vocé que tem que ter calma e

discernimento para saber lidar com a morte, que eu sempre tive dificuldade com ela.

[...] uma pessoa que sempre foi muito dindmica, ndo aguentar pegar uma Xxicara € muito

complicado para ela e para a gente que ta ali junto, que ta vendo.

[...]O cansacol...] ela ndo quer ficar na minha casa, ela mora na casa dela, em frente a minha
casa, ai de cinco em cinco minutos ela me chama. Tem horas que eu td cochilando, tem horas
que eu td muito cansada e ela me chama e eu venho correndo e é uma besteira, uma coisa que

ela ndo pode fazer que tem que realmente alguém fazer[...].

Ela enfatiza que o atendimento domiciliar ajuda a enfrentar esses desafios e facilita as tarefas

ja que diminui o cansago e 0s gastos:

[...] O que facilita no cuidado a ela é o atendimento domiciliar, facilita um bocado, o periodo em
que ela teve internada foi muito dificil para mim, porque eu moro longe e eu tinha que vir todos
os dias, gastar transporte, eu tive que deixar minha casa, tive que deixar minha filha s6 em casa
para ficar aqui no Bonocd, na casa de uma ex-cunhada, ja ta ocupando uma terceira pessoa que

eu ndo tenho tanta afeicdo assim, mas que se sensibilizou com a situacéo e se disponibilizou a
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ajudar. [...] Gastando com celular, porque tinha que colocar crédito no meu celular e no celular
dela (da filha) para qualquer coisa, a qualquer momento ta sempre mantendo contato, ai foi
muito dispendioso para mim. Facilitou bastante ela t4 sendo atendida em casa, com a relacdo
financeira mesmo e o hospital mostra uma ajuda muito grande quando se trata de atendimento,
pessoas muito cuidadosas, muito[...] como € que vou dizer meu Deus, prestativas. [...] porque o
Dimorf é muito caro e ela precisa tomar e Dr? S. j& me deu a medicacdo. Ai assim coisas que
facilitam mesmo. Ja pensou se eu tivesse que, ela precisa fazer paracentese, ja pensou se eu
tivesse que deslocar de carro para o hospital para ela fazer esta paracentese? la ser muito mais
dificil para mim. [...] Eu tava numa felicidade t&o grande, minha mé&e tinha acabado de receber
alta, eu ia ficar em casa, € mais facil em casa. T6 cuidando da minha mée, t6 cuidando da minha
filha, t6 cuidando da minha casa, tudo ao mesmo tempo, como eu sempre fiz, ai ficou bem mais

facil.

- Formacao do cuidador:

Leide ndo falou a respeito dessa categoria.

- Concepgdes do cuidador:

Leide refere sobre retribuir a um cuidado que recebeu da mae um dia, sobre a impoténcia do

cuidador e do desejo que o cuidador tem de que aquele sofrimento acabe:

[...] Independente de ser um cuidador ou néo, eu sou a filha. Entdo uma pessoa que me gerou,
cuidou de mim, trocou fralda, que aguentou o choro, a febre, a cdlica, o porre, que me viu
crescer, escola, queixa, tudo isto, e depois 0 namorado, a familia do namorado, a gravidez, o
neto, tudo isto, a humilhacdo que eu passei e ela passou junto comigo [...] Esta pessoa que
passou tanta dificuldade e ficou ali brigando comigo, no minimo seria agora a hora de retribuir,
no caso, ndo é retribuir, € uma obrigacdo minha. Mas eu ndo me sinto obrigada, eu ndo me sinto
obrigada, seria uma obrigagdo se fosse ao pé da letra, mas eu ndo me sinto obrigada. Me sinto

muito responsavel por ela.
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[...] as vezes me sinto muito indtil porque eu vejo ela sentir dor as vezes e eu ndo posso fazer
nada, j& dei a medicagdo e a gente j& sabe que é o desenrolar do negdcio, a gente sabe que é a
morte anunciando a sua chegada e a sensacao de inutilidade machuca tanto que a gente fala:

“gueria desaparecer neste momento .

[...] “porque Senhor, porque ndo morre logo?” T& sofrendo, ndo € que eu queira me livrar da
responsabilidade, é que a gente ndo suporta o sofrimento daquela pessoa, aquela pessoa que ja

sofreu tanto que € minha mae, minha mae ja sofreu tanto.

- Crencas e atitudes sobre a morte:

Leide fala sobre a finitude e o sentimento de ndo poder mais ver a pessoa que morre. Ela refere
também sobre as experiéncias de perdas anteriores e sobre o inconformismo frente a essas

perdas:

[...] A morte, eu ndo gosto de pensar muito nela ndo, porque doi. A dor ndo é nem da propria
morte, a dor é do procedimento da morte. A dor é o depois da morte, é vocé ver tampar o caixao
e vocé a pessoa que vocé ama ali dentro daquele caixote, é vocé vé colocar naquele buraco,
enfiar uma pedra e acabou, vocé ndo vai ver mais. E ver colocar a pessoa no chdo, naquele
buraco, e jogar terra em cima. [...] porque eu ja perdi muita gente, ja perdi meus amigos, ja
perdi familiares e ja vi sepultar e doi, d6i muito vocé colocar barro em cima de uma pessoa que
ficou uma vida do seu lado. A parte dificil da morte... a gente fala que € uma passagem, que ali €
SO 0 corpo, que € s6 a carne, mas ndo da para se conformar com isto. Eu ainda ndo me

conformo com isto.

Cuidadora 4: Maria

Maria é filha de um paciente que esta sob cuidados domiciliares por um céancer terminal. Ela
tem 52 anos, é casada, evangélica, dona de casa e concluiu o ensino médio. Ela se considera uma
pessoa que tem dificuldades em se relacionar com as pessoas, se acha retraida e atribui isso a uma

vida familiar dificil:
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N&o sei se é trauma de adolescéncia mesmo. Da minha vida familiar porque eu fui criada com

madrasta e ndo conheci minha mae.

Refere que o relacionamento anterior com o pai ndo era bom, se sentia revoltada, pois achava que
os filhos dele com a madrasta tinham prioridade sobre ela, culpava o pai por isso. Porém refere

ter conversado com o pai, antes da doenca, e sente que atualmente a relacédo € boa:

[...] ndo tinha esse relacionamento bem com ele como os outros tinham e tém. Os outros filhos
dele tem. Mas s6 que teve um certo dia que eu cheguei para ele e conversei. Eu falei para ele que
se ele ndo percebia que eu ndo olhava para ele, que eu ndo encarava, que tudo ele me punia...
por tudo. Era assim, eu fazia uma coisa mal feita, minha madrasta me punia e quando ele
chegava, ela falava para ele e ele me punia de novo e ele disse que ndo sabia dessa situa¢éo néo.
[...] Mas s6 que dai para ca, desde que eu falei tudo que eu sentia, nosso relacionamento

melhorou e agora com a doenca dele...

- Desafios do cuidar e fatores facilitadores:

Maria aborda varios pontos que ela considera um desafio, tais como o pouco apoio familiar e a

questédo financeira:

E, depois da doenca dele, assim, ele veio para ca e o nosso relacionamento melhorou porque,
mesmo porque, s6 tem eu para cuidar dele. Eu e minha mé&e (minha madrasta, no caso, né?). [...]
Os outros filhos ndo tém condigdo porque moram todos longe e por incrivel que pareca a mais
bem sucedida na vida sou eu. Quem tem mais condi¢gdes porque mesmo que ndo é tudo mais
ajuda. Se ele quer um alimento melhor, eu tenho condic¢bes de comprar. Ele agora esta na minha

casa. Eleeela[...].

Minha irm& que me ajudava (a que mora aqui em brotas). De repente, assim, ela mudou e ndo

quis mais saber, foi trabalhar. Antes ela tinha deixado o emprego para cuidar dele comigo,
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depois a doenca foi agravando e ela conseguiu um emprego e ndo tem mais tempo para nada. S6

vai 14 de vez em quando no domingo...

Ai, é assim [...] ele tem a aposentadoria dele também. Ele ajuda. Ele ndo depende s6 de mim,
mas se ele tem vontade de comer alguma coisa eu ndo fico esperando a aposentadoria dele, eu

vou e compro e fagco o melhor possivel, na medida do possivel, para satisfazer.

Outros desafios que Maria referiu foram o progndstico reservado do pai e 0s sentimentos do
paciente de esperanca frente ao adoecimento. Ela também relatou um dos momentos mais

dificeis para ela, devido também a uma limitacdo sua, uma doenca cronica:

Mas ele veio na esperanca que ia fazer a cirurgia e ia ficar bom. Ai quando o médico atendeu
[...] ai disse que ndo tinha condicbes de fazer a cirurgia [...]. Dai depois Dr. A. passou para o
PAD porque ndo tinha mais jeito. Dai ele ficou sendo bem tratado pelo PAD, mas a doenca esté

evoluindo.

Ele tem esperanca. Fé que vai ficar bom. Faz planos. [...] Disse que quando ela comprar a casa
dela ele vai fazer a reforma. Vai precisar de trés meses para fazer a reforma. Nao sei se é porque

ele ndo quer encarar, né?

Foi quando ele fez a colonoscopia. Que ele veio sedado, ndo pdde andar. Eu tive que pegar na
cadeira de rodas. Ali foi 0 momento mais dramatico. [...] mesmo porque eu tenho o curso de
auxiliar de enfermagem. Era um sonho meu trabalhar na area. [...] O meu estado de saude.
Porque eu tenho mal de Parkinson e eu ndo posso, ndo tenho muito tato, muita forga nesse lado
direito. Ai minha sandalia como €[...] eu vivo arrastando, tomando topada e eu ndo tenho muita
firmeza no lado direito e ai fica dificil as vezes pra eu cuidar, para eu levantar ele. Eu faco o que

posso. SO isso. Eu queria ter mais condicOes de cuidar dele.

Por ultimo ela cita dois fatores que colaboram para que ela lide melhor com os desafios, o

acompanhamento domiciliar e a sua propria forca de vontade:
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N&o é rasgacao de seda, mas depois do PAD, do acompanhamento do PAD, melhorou muito a
minha condicéo psicoldgica. E dificil, eu vinha aqui para o hospital e ficava o dia todo para
fazer a puncdo. A paracentese, né? E ndo tinha sala vazia e so0 fazia no final do atendimento. Eu

vinha pela manha e ficava o dia todo.

Porque se a gente quer fazer uma coisa e ndo tem muita condicdo se a gente se esforca a gente
consegue. Na medida do possivel. Mesmo com nossa limitacdo a gente consegue. E s ter forca

de vontade, ndo é?

- Formacao do cuidador:

A cuidadora refere que em termos da formacdo ndo tinha a préatica, mas sim a teoria o que

parece ter facilitado neste momento de adoecimento do seu pai:

[...] depois ai tive um problema de salde e ndo consegui trabalhar. Mesmo assim, sem
conseguir, depois eu fiz o técnico de enfermagem no hospital evangélico. S6 tenho o curso, sO

tenho a teoria. A pratica eu ndo tenho nada, pois ndo cheguei a trabalhar.

- Concepgdes de cuidador:

Maria fala sobre o que ela considera um cuidador. Ela frisa um ponto importante que diz respeito

a englobar caracteristicas de acolhimento, mas tambem de saber colocar certos limites:

E uma pessoa que se d4a um pouco de si para aquela pessoa que esta necessitando. [...] dar um
pouco de si. [...] € um cuidador da necessidade basica. Porque a gente s6 pode fazer o basico,
né? Porque Deus € que faz o tudo. Porque se Deus quiser ele pode curar ele, né? Mas o basico a
gente faz. Entdo ser um cuidador é isso ai. E cuidar, é zelar, é ouvir as queixas. E ta pronto
assim para quando ele precisar, necessitar de alguma coisa a gente fazer o possivel. Também
nao é preciso fazer o impossivel de vocé, no caso, ele querer uma coisa que seja extremo, eu sair

desesperada para providenciar aquilo que é o extremo que eu vejo que nao vai servir[...] sé para
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fazer a vontade dele. Tem esse lado da coisa também. Ent&o ser um cuidador para mim é isso ai:

cuidar das necessidades basicas e fazer o necessario enquanto pode.

- Crencas e atitudes sobre a morte

Com relacdo a morte, Maria fala da naturalidade com que procura lidar com o fato,
demonstrando em alguns momentos indicios de um luto antecipatério. Por fim, ela fala da sua
crenca religiosa pessoal como evangélica de que a morte € uma passagem e que € preciso se

conformar:

Eu tenho encarado com naturalidade. Se ele falecer[...] eu ando com o celular, eu digo qualquer
coisa que acontecer vocés me liguem, eu vou para a igreja dou o telefone, digo, t6 na igreja, dou
o telefone da igreja e digo: “ vocés me liguem”. E t0 esperando. [...] No caso, nosso enterro é
evangélico, ja estou preparando as musicas que vai cantar no velério é[...] fazendo tudo

naturalmente.

A minha crenca como evangélica é... todos n6s sabemos enquanto evangélicos que tem uma vida,
uma vida apo6s a morte. [...] Entdo a morte para mim é uma mudanca de local. Ndo é aquilo
jogou la embaixo da terra, jogou terra por cima e acabou ali. Acabou desde ja a pessoa morreu
seu espirito ja ndo esta mais ali. Esta ali a matéria. O espirito ja foi para onde deveria ir. Ndo é
dizer que fica pairando. Que fica é[...] esperando o lugar . Ndo. Cada um tem o seu lugar e cada
um colhe o que planta. Cada um é de acordo com as suas obras. [...] a morte para mim é uma
mudanca de local, natural. E dificil como pessoa a gente perder uma pessoa querida, né? Um
parente[...] mas depois a gente vai se conformar. Vai chorar, mas néo vai ficar chorando toda a

vida. A fila anda e a vida continua, ndo é verdade?

Cuidadora 5 : Vilma

Vilma é filha de um paciente que estd sob cuidados domiciliares por um céncer terminal. Ela
tem 53 anos, € evangélica, divorciada, € merendeira em uma escola e tem o0 2° grau completo. Ela

se considera uma pessoa forte. Relata a perda do seu filho Unico ha seis anos e da diferenca de
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sentimento que tem hoje ao acompanhar seu pai. Surpreende-se, pois se sentiu forte quando
perdeu o filho e hoje se sente fragil:

[...] naquela época eu me senti, todos que me rodearam me sentiram um exemplo, mas hoje com
essa fatalidade de meu pai eu me senti assim fragil, assim sempre me pego chorando porque eu
acho assim h& uma diferenca a morte do meu filho foi uma surpresa meu filho saiu e néo voltou e
a de meu pai tem uma preparacdo para a morte uma diferenca muito grande, a de meu filho foi
um surpresa ele saiu tava cheio de vida e ndo voltou mais e foi um acidente de carro e a de meu
pai foi um choque, eu sei que doencas acontecem e que a vida é cheia de surpresa agradavel e

desagradavel mas esse ta sendo pra mim assim um momento muito dificil.

- Desafios do cuidar e fatores facilitadores :

Como desafios Vilma refere a questdo do sofrimento, tanto ver o sofrimento do outro quanto

demonstrar o seu préprio sofrimento e a expressdo dos sentimentos:

Esses ultimos dias ele tem ficado triste ele me chamou e falou pra eu cuidar da minha mae, pra
eu me cuidar, dinheiro essas coisas assim, né? Depois eu aperto a mao dele a gente conversa, ele
ta muito ligado comigo e assim ele me pega as vezes chorando e eu ndo queria chorar nas vistas
dele, mas me pega chorando. [...] “Vocé ta chorando minha filha? Eu tenho 80 anos vocé tem
sua caminhada pra fazer vocé tem 53 e vocé vai passar muito momento dificil em sua vida e isso
agora eu ndo tdé nem me alimentando td6 sem fome e mal, mas vocé tem que se alimentar porque
VOCé V. tem 53 anos quem vai cuidar de vocé?” Outro dia ele fez assim, me doeu na alma quando
ele fez assim: “Quem vai cuidar de vocé? Vocé sé teve um Unico filho, faleceu, hoje vocé cuida

de mim e eu me preocupo quem vai cuidar de vocé ”’?

Esses dias mesmo atras fui 1& dei um beijo, abracei, orei, dei uma massagem nas pernas. [...]
ontem eu disse a ele “o senhor é o melhor pai do mundo o senhor tem 80 anos, ndo foi um
profissional bem sucedido financeiramente, mas o senhor foi o melhor pai, criou bem 10 filhos
ninguém deu pra coisa ruim” e disse pra ele “a situacdo financeira meu pai o senhor me apoiou

no momento em que eu mais precisava” ai eu disse “0 senhor € o melhor pai do mundo, um
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exemplo de pai” coisas que eu ndo conseguia falar pra ele eu t6 falando agora. [...] Coisa assim

que eu nunca disse que amava, nunca beijei meu pai [...].

Outro ponto abordado por ela foi 0 cansaco fisico e o pouco auto-cuidado:
[...] todos téo falando que eu t6 muito abatida[...].

[...] preciso parar pra me alimentar, porque quando meu filho faleceu eu fiquei uns dias assim
[...]Jeu tenho essa amiga mesmo, que eu tava falando pra senhora, as vezes ela prepara o almogo
e traz, e eu preciso hoje me levantar porque eu tenho uma mae pra cuidar de 74 anos e ainda

tenho uma familia[...]
Ela refere como situagdo e momento mais dificil o prognostico de doenca avangada do pai:

[...] o resultado era dia 10 de novembro, era aniversario de meu filho ia fazer 30 anos, era o dia
do resultado da biopsia, duas coisas a morte do meu filho e a bidpsia de meu pai. [...] e o médico
disse que ndo podia mais operar. [...] e disse que era estagio avancado. [...] O mais dificil foi
assim, eu ja esperava que o médico de cirurgia geral falou que ia passar pelo PAD e que ndo
tinha mais jeito [...] eu sai chorando]...].

Ela relata que a dinamica do relacionamento familiar muitas vezes se torna um desafio e que o

apoio da familia e dos amigos sdo fatores que contribuem para superar melhor esses desafios:

(falando com a irma que estava aborrecida com a agressividade do pai):
Vocé tem que entender que o doente é ele, o enfermo é ele e nds estamos cuidando dele o que
vocé vé ali pra mim ndo é nada por que agora todo o cuidado é pouco com nosso pai, pode ser 0

ultimo dia de nosso pai pra depois ir embora e dizer: Ah! Deixei de fazer isso[...]

O apoio da familia e dos amigos]...]

[...] falei com o vizinho que é muito amigo dele como um filho devido assim a uma certa idade,

devido ao tratamento que ele tem dado a meu pai, eu acho assim que também soma muito, né?



82

- Formagcao do cuidador:

Vilma refere o quanto essa experiéncia tem sido uma forma de capacita-la a cuidar de outras

pessoas que precisem:

Entdo pra mim t6 aprendendo com essa experiéncia pra um dia ser voluntéria até aqui nesse
hospital mesmo doutora com essas criangas ali, a gente reclamando com pouca coisa da vida a
gente tem as coisas e fica reclamando. [...] Eu tive um sonho uma vez de ser voluntaria aqui, as
vezes eu saio abatida, mas depois passo a encarar a realidade que tem pessoas que estdo

piores]...]

- Concepgoes de cuidador:

Vilma refere que para ela um cuidador é a pessoa que cuida e releva as atitudes dificeis do

paciente, como a agressividade e 0 mau humor:

[...] esté cuidando do seu paciente, amando né? Velando[...] Eu sempre tenho falado pra minha
familia que ele ta muito agressivo. Eu disse: “mde nos ndo podemos responder a altura de meu
pai porque o enfermo aqui é ele, o doente aqui € meu pai toda a prioridade ¢ pra ele” nés temos
todo o cuidado de ndo magoar. [...] tem dias que ele ta agressivo esses dias mesmo com minha
irma mais velha ele da cada grito e minha outra irma diz assim “cuidado viu M. porque meu pai

¢ o doente vocé ndo”.

- Crencas e atitudes sobre a morte:

Vilma refere sua experiéncia anterior com a morte do seu filho e o0 quanto a possibilidade de
perder o pai parece a estar remetendo a perda anterior. Fala também da sua crenca religiosa

frente & morte:

[...] e eu consegui superar € dificil &. Tem dias que me pego assim com saudade, fico triste, mas

nao fico[...] pra ndo ficar depressiva, [...] ndo fico angustiada porque sendo vem a depressao
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mas ndo sei porque agora com a do meu pai eu tenho chorado. A morte do meu filho eu ndo

conseguif...]
Eu creio, eu digo pra ele “pai eu tenho certeza que um dia a gente vai se encontrar na minha
crenga [...] eu tenho certeza meu pai que o senhor vai partir bem, partir pra melhor. O

sofrimento aqui vai acabar pail...] 14 vai ser sé eternidade com Jesus ”.

Cuidadora 6: Celina

Celina e filha da paciente que esta internada no hospital com um céncer avangado. Celina tem
60 anos, ¢ divorciada, ¢ catdlica, dona de casa ¢ estudou até a 5% série. Se considera “certinha
demais”. Refere que desde que casou a mde morou com ela, sempre cuidou da mée. Considera
que tinham um bom relacionamento. Esta cuidadora se deteve na entrevista a falar sobre os seus
desafios e um pouco sobre sua atitude diante da morte, o que impossibilitou colher dados sobre as

demais categorias.

- Desafios do cuidar e fatores facilitadores :

Celina traz como desafios o receber o diagndstico, o adoecimento, o internamento, o ver o
sofrimento dos outros e da sua mée e a questdo da terminalidade. Refere que ver o sofrimento
dos outros, apesar de ser dificil, ameniza o seu proprio sofrimento e serve para ensina-la e
conforma-la diante da sua situacdo. Além disso, ela refere o quanto os outros problemas, como o
adoecimento de outros membros da familia, também se tornam um desafio, por trazer

preocupacoes extras:

Descobriu um no pulméo e depois foi um na cabeca, porque ela sentia dor de cabeca e dor na
cabeca. [...] Ai descobriu aqui 0 da cabeca, que parece que é mais grave do que o outro, tanto é
gue o olho dela ndo ta nem abrindo, ndo sei se ja é devido ao problema, que é justamente do

mesmo lado.
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Mas eu t6 suportando, ndo sei se é porque Deus me trouxe aqui sabendo, eu td dopada dos
problemas ou é aqui mesmo que t& me dando forga. Porque eu vejo minha mae, ndo ta fedida, ta
viva, ta corada, para mim se ela se alimentar, ela tava andando, t4 bem, eu sei que ela ta com a
cabeca doendo, mas talvez, quando eu olho para o lado, eu vejo minha mae ta perfeita, pelo
menos nao té fedida. [...] Eu acho que mais estas pessoas estdo aqui dentro com minha mée para
eu aprender mais coisas e isto estd me ajudando, estd me dando forca.

Ultimamente... antes dessa doenca eu chorava e ela ndo tinha nada para chorar, mas depois
desse dia ela comegou a chorar. [...] Depois dessa doenca para cd, que ela piorou.(...) Como se
fosse assim, a gente ndo confirmou, mas ela sabe que ela t& com céncer, aqui no hospital, ela

entende[...]

(preocupada com o filho que estd com sintoma de doenca pulmonar que pode ser tuberculose):

E a médica daqui me pediu para trazer o exame e eu vou trazer para ela d& uma olhada. Porque
de qualquer maneira a gente fica preocupada, um menino novo, com tudo pela frente, tem uma
filhal...]

- Crencas e atitudes sobre a morte:

Celina refere, frente a possibilidade de morte, 0 medo da sua reacao:

minha mé&e[...] eu t6 perdendo ela ainda. Eu n&o sei se eu quero assistir isto acontecer ou que

aconteca sem eu ver, porque eu nao sei minha reacao[...] Eu posso ter uma reagao e posso nao

ter nenhuma reacéo e eu ndo sei como € que vai ser, eu posso me sentir segura ouf...].

Cuidador 7: Danilo

Danilo € pai de um paciente (adulto jovem) que esta internado com quadro avancado de cancer.
Ele tem 62 anos, é encarregado de montagem, casado, catélico e estudou até a 12 série. Ele se
considera uma pessoa feliz, com uma familia “maravilhosa”. Se sente feliz apesar da situacao de

doenca do filho. Ele refere ter quatro filhos e um bom apoio familiar. Sobre o filho doente, ele diz
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que este ja sofreu muito, desde crianca (meningite aos cinco anos, dor de cabeca desde os dez e

internamento com dezesseis anos). Refere bom relacionamento com o filho.

- Desafios do cuidar e fatores facilitadores:

Danilo refere o diagnostico e o agravo da doenca (incluindo momentos que o filho passou na

UTI), assim como a proximidade da morte situac6es dificeis e de desafio para ele:

Ai na tomografia logo na saida o rapaz disse: “tenha muita fé em Deus” ai eu conheci que ja
tinha algo de errado, né? O que tinha dado na tomografia [...] ai ele me falou: “ele ta com um
tumor muito sério”, que até ai ele suspeitava que fosse tumor maligno. [...] fizeram a
ressonancia, mas o neurologista disse que tumor achado tava embaixo do nervo éptico da gente

e ele cega, justamente ele que ia trocar a carteira de motorista dele...

Ai marcou a cirurgia, marcou a cirurgia, viemos, internei ele, num t6 lembrado a data eu sei que
partiu a cabeca dele daqui até aqui (mostrando visualmente), na hora de tirar o tumor, um tumor
muito grande, muito profundo o aparelho quebrou, ai teve que costurar tudo de novo passou
nove dias na UTI e 11 dias no quarto passamos vinte dias aqui.

[...] levou seis meses isso ele 14 em casa s6 engordando foi para 139kg, mas tudo por causa do
tumor, esse preto que ele tem, essa mancha tudo é o tumor, apetite sexual[...] Ha mais de 05
anos que ele ndo tem, o tumor comeu o horménio dele todo, ai quando o aparelho chegou ele foi
0 primeiro a fazer a cirurgia, ai fez a cirurgia e saiu[...] Dr° J. desenganou me falou que se fosse
pai dele desejava que ele ndo acordasse que ia ficar o resto da vida vegetando mas gracas a

Deus ele ta bem melhor.

[...] ele tava na UTI[...] deixe eu lembrar o que foi, eu sempre tranquilo esperando s6 a vontade
de Deus, sempre eu entrego nas maos de Deus, mas teve um dia meu Deus que eu ndo me lembro
que nesse dia eu pensei que ele ndo fosse sair da UTI vivo, eu ndo t6 bem lembrado o que foi.
Ah! Foi num dia em que ele ficou com a respiracdo muito alterada, cansando muito[...] ai eu vi

[...]hoje ele n&o vai escapar, apesar que o médico vinha desenganado, eu com muita fé em Deus,
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né ? Mas nesse dia sinceramente eu perdi, assim, a fé ndo, porque eu nunca perco a fé em Deus,

mas pensei que ele ia entrar em ébito.

Danilo também fala que esta sempre pronto para ajudar o filho e que néo se cansa disso. O que
para ele foi dificil foi a desonestidade que aconteceu no local onde mora. Apesar disso, refere

receber muita ajuda dos outros, o que contribui para o melhor enfrentamento dos desafios:

[...] eu ndo me canso, pra meu filho eu ndo me canso, a coisa mais dificil é, essa semana mesmo
eu cheguei em casa ai soube que uma pessoa usou 0 nome da gente pra fazer caixinha pra
arrecadar dinheiro fingindo que era pra ele e ndo deu o dinheiro[...] usou em meu nome e em
nome da mae dele e ndo deu o dinheiro, porque eu sei que eu preciso mas nunca pedi nada a
ninguém, mas toda semana chega 400, 500 sem eu pedir que o povo faz caixinha pra ajudar nas

coisas da casa mesmo sem eu saber][...].

- Formacao do cuidador:

Danilo fala da importancia de cuidar bem do outro e ndo menosprezar as pessoas. Na fala que

se segue ele aconselha uma estagiaria da equipe como ser uma boa profissional:

[...] aqui tinha uma estagiaria T. que eu disse a ela que é muito boazinha eu disse: “olhe T. eu
sei que vocé vai se formar vai ter seu consultério, mas sempre trate as pessoas bem, mesmo vocé
superior, mas sempre trate bem... ” que ela € muito religiosa tem cd de Padre Marcelo eu sempre
falava pra ela: “nunca pise em ninguém porque Deus vai sempre te ajudar[...] vocé vai ter éxito
na profissdo que vocé escolheu, mas nunca menospreze as pessoas seja da sua cor ou mais
escura, ou da minha cor, sempre trate bem, trate como irmao porque somos filhos de um Pai so...

ndés nao somos donos do mundo, mas somos filhos do dono, viu?”

- Concepgdes de cuidador:

Danilo fala da importancia do amor como qualidade para ser um cuidador e deixa uma

mensagem de fé para os cuidadores que estejam passando pelo que ele esta passando:
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O cuidador ¢ aquele que ndo maltrata, trata com amor, serve na hora em que precisa, trata sua

familia bem[...] eu penso que isso é cuidar, viu?

Eu, a mensagem que eu diria € que tivesse fé em Deus, nunca desacreditar e tivesse muita fé em
Deus e cuidasse e fizesse mesmo que néo fosse parente cuidasse como se fosse parente[...] cuidar
com amor porque isso tem recompensa, muita recompensa quando aquela pessoa, 0 ser humano

fica bom, ele ndo te paga, mas Deus te paga, Deus te da em dobro.

- Crencas e atitudes sobre a morte:

Danilo fala na morte como uma purificacdo e quer requer um preparo e fé em Deus. Apesar

dessa crenca, ele faz uma ressalva que para a pessoa jovem € mais dificil pensar desse jeito:
[...] A morte, eu ndo digo uma pessoa tdo nova como ele, mas em determinada circunstancia, eu
sempre falo, sempre converso com minha mulher, a morte é a purificacdo da vida, certo que a

gente tem que ter um preparo, tem que se preparar, acreditar muito em Deus [...].

Cuidadora 8: Tania

Tania é companheira de um paciente que esta internado por um cancer avancado. Ela tem 41
anos, é solteira com companheiro, é crista, trabalha em servicos gerais, faz 42 série. Se considera
uma pessoa calma. Refere que soube que o companheiro estava com cancer ha dois meses.
Considera o relacionamento bom. Os dois vieram de outros casamentos e tém filhos com os

outros parcei ros.

- Desafios do cuidar e fatores facilitadores:

Tania fala sobre o prognostico de paliativo, da sobrecarga, das perdas (perdendo trabalho), do

relacionamento com a ex-mulher e das crencgas sobre o adoecimento do seu companheiro:
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[...] quando o médico falou que s6 ia dar um paliativo para aliviar a dor que j& ndo dava mais

nada por ele[...].

[...] Tem sido uma luta, sabe doutora? Uma luta muito, muito grande. Mas felizmente eu to
conseguindol...] eu td perdendo trabalho, t6 perdendo o trabalho por causa disso. Olham para
minha cara e dizem: “ah, vocé devia ter deixado ele de mdo”. Como eu posso largar ele
doutora? [...] amanha pode ser vocé, pode ser qualquer um[...] “mas quando ele ficar bom vai

virar as costas para vocé”.
porque as coisas que a mulher fez[...] porque uma vez doutora ela me disse, ela disse a mim que
se ela ndo ficou com ele que ele ndo ia ficar com ninguém. Depois dessas palavra dela ele

comecou a ficar doente[...]fico me perguntando, sera que foi isso ai?

Fala também das dificuldades financeiras e de que o apoio de Deus e das pessoas a ajudam a

lidar com esses desafios:

Remédio caro, a alimentacdo dele foi toda mudada. [...] tem muita conta, cartdo para pagar... 0

que eu ganho é uma merreca ndo da para nadal...].

Muita forca que Deus ta me dando, viu? Muita forca [...] as pessoas, meu chefe, para comprar

os remédio me ajudam, me da apoio.

- Formacao de cuidador:

N&o foram achados dados dessa categoria. A cuidadora nédo tratou sobre este aspecto.

- Concepcdes de cuidador:

Tania fala da importéncia do carinho e de ter cuidado para ndo preocupar aquela pessoa que

esta doente:
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E aquela pessoa que da carinho, que leva uma palavra, confortar a pessoa, né? Que nao leva
probrema, né? Porque probremal...] dizer a pessoa ndo se preocupe comigo sO se preocupe com
vocé[...] pense em vocé, pense em Deus! Levar uma palavra de carinho, de amor, de conforto,

né?

- Crencas e atitudes sobre a morte:

A cuidadora refere sua tristeza frente a possibilidade de morte e pede que Deus faca o melhor

para o paciente:

Muito triste, né? E uma coisa muito triste para todo mundo, mas eu peco a Deus que ele faca o
melhor, que ele faga o melhor por ele[...] se Deus ver que ele ficar bom tira ele desse sofrimento,

se Jesus ver que tem jeito[...] ele ta vendo a minha dor, o meu sofrimento[...]

Cuidadora 9: Zélia

Zélia € esposa do paciente ha treze anos. O paciente esta internado por um cancer avancado.
Zélia tem 50 anos, é casada, se diz “Catdlica, por enquanto, mas se meu marido se curar vou virar
evangélica”, é doméstica e estudou até a 52 série. Se considera uma pessoa confiante em Deus.

Relata que tém um o6timo relacionamento e fala sobre como é a relacdo deles:

Porque a gente sempre[...] tudo a gente dividiu. Tanto é que eu[...] quando o paciente ta doente,
0 pessoal costuma dizer que ndo conta certas coisas, ne? Para ndo aborrecer o paciente, para
nada. E eu, mesmo meu marido doente, eu sei que ele ndo pode passar emocao, ndo pode passar
desgosto, ndo pode passar raival...] e eu ndo consigo, 0 meu coragdo nao consegue esconder
nada do meu marido. N&o, ndo consigo. Eu néo tenho tranquilidade de nédo dividir tudo com ele.
Pode ser o que vier. Pode ser do bem, pode ser ruim[...] primeiro eu peco para Jesus dar forca a
eu e depois eu tento dividir com ele. Nao consigo esconder nada dele. Ndo consigo, ndo consigo,

ndo fico tranquila. Entdo € assim[...] a vida nossa é assim.
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- Desafios do cuidar e fatores facilitadores:

Primeiro Zélia fala sobre os primeiros sintomas, o diagnostico de cancer, o internamento e o

momento mais dificil para ela:

[...] a angustia minha era uma coisa... um caso sério minha angustia... eu ndo comia... eu ndo
dormia... preocupadal...] eu chorava, chorava, chorava, direto. E ai quando foi um dia aquele
negocio comecou a sair uma aguinha assim, ai eu pensava que era um tipo de furinculo, todo
mundo falava que isso ndo é nada, isso ndo é nada, isso € furinculo. [...] Ai comegou a sangrar,
comegou a sangrar e eu comecei a preocupar. [...] Vixe, o sangue veio de vez, tava eu e ele, e 0

sangue veio de vez|...]

(Zélia fala sobre como o0 médico falou da doenca):

eu ndo vou esconder do senhor. O senhor esta com cancer no pescoco e ja ta bem avancado e
nos ndo pode operar o senhor e nds vamos fazer a radioterapia e vai depender da forca do
senhor fazer tudo o que o médico mandar, fazer tudo certinho, fazer o tratamento tudo certinho o

senhor fica bom, mas é grave, eu ndo vou esconder(...]

A gente foi para casa e ai comecou a sangrar de novo. Dai no dia 25 (depois de amanha, né?)

vai fazer um més que ele esté internado.

O momento mais dificil da minha vida foi o dia que o médico falou que ele tinha cancer. E ver o
mundo desabando na minha cabega. [...] foi o dia mais dificil[...] foi mais dificil do que ver ele
sofrendo com a doenca,né? Porque eu tinha esperanca[...] eu fui 14 embaixo e tinha esperanca

de ndo ser, né?

Outros desafios ditos por Zélia foram a falta de apoio da familia do paciente, sobre o prazer que
tem em cuidar do marido e de que atribui a doenca um significado de transformacéo. Sente que

0 apoio da sua familia e dos amigos contribuem para lidar melhor com os desafios:

Eu sozinha, sozinha. Ninguém, as vezes, o pessoal da familia dele, ele Ia... as vezes aparecia la

dentro de casa[...] mas eu falava, ndo! Eu vou ficar com ele porque eu sei que eu tando do lado
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dele ele fica mais forte e ele também ndo quer os outro, ele s6 qué eu. Mas para mim tem sido
muito dificil, mas tem sido uma alegria muito grande de eu cuidar dele. Eu fico muito satisfeita.
As vezes quando ele fica bem [...] eu fico muito preocupada, as vezes ndo come, ndo dorme e eu
ndo descanso, mas para mim tem sido o maior prazer da minha vida é cuidar dele[...]as vezes eu
me emociono quando falo (voz embargada), desculpe se me emociono mas eu tenho um grande

prazer de cuidar dele[...]

as vezes a vida nossa era muito complicada, as vezes tinha coisa que Jesus ndo gostava e as
vezes, eu penso assim, as vezes Jesus mandou essa doenca para ele para mudar a vida nossa e
nunca muda para pior muda para melhor. Assim que eu busco apoio, né? Assim que eu me
conformo, as vezes Jesus mandou essa doenca para mudar a vida da gente, né? E assim mesmo

que eu busco apoio e principalmente na minha familia e nos amigos.

- Formagcao de cuidador:

Zelia refere que, apesar de ter tido uma experiéncia anterior como cuidadora, o fato de ser outra

doencga e ndo o cancer faz com que tudo seja muito diferente e requer um novo aprendizado.

J& cuidei da minha mée, mas foi muito diferente. Minha mée, a doenca dela néo era grave e eu

nunca passei assim uma doenca de cancer na minha vida.

- Concepcdes de cuidador:

Zélia refere sobre 0 amor e do prazer em cuidar do marido:

Um cuidador para mim é um grande pai, uma grande mée. Que néo existe coisa melhor que o
pai e a mae e principalmente um companheiro, né? Um amigo... porque quando a gente gosta do
outro de verdade, eu acho que é na doenga que é a hora da gente mostrar, né? Acho que a

pessoa que cuida do outro é[...] o amor, tem muito amor no cora¢éo,né?

[...] mas para mim tem sido o maior prazer da minha vida € cuidar dele [...].
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- Crencas e atitudes sobre a morte:

Zelia fala da sua dificuldade em pensar na morte e da importancia de aceitar o que Jesus

quiser:

Para ser sincera, para ser sincera eu ndo penso. Eu ndo sei o que se trata da morte, né? Eu sou
igual uma crianca inocente que ndo sabe de nada. Sobre a morte eu ndo penso nadal...] ndo sei
porque da morte, ndo sei porque que a gente se separa dos outro...eu, eu ndo sei pensar|...] eu
sou sincera, eu ndo sei pensar. N&o sei, ndo sei mesmo. N&o sei. E dificil. Ndo sei porque a

morte[...] eu ndo minto, ndo sei porque a morte vem[...] eu ndo sei porque nao.

[...] se alguém tiver alguém na familia com essa doenca que faca como eu[...] peca forca a Jesus,
lute. Que lute, ndo se entregue. Peca forga a Jesus igual eu t0 pedindo, para lutar[...] agora, se
caso Jesus ndo quiser, aceitar. Aceitar igual eu[...] se tiver de aceitar um dia, aceitarei, né? T6
lutando com toda a minha forca para ver se meu marido veve mais um tempo, né? To fazendo de

tudo[...]Jagora se caso Jesus ndo quiser[...] eu[...] eu aceito, né?

Cuidadora 10: Carla

Carla ¢ filha de uma paciente que esta internada com um cancer neurologico avancado e em
estado de coma. Ela tem 43 anos, é evangélica, é separada, tem uma filha, é vendedora e estudou
até o 2° ano do ensino médio. Ela se considerava antes uma pessoa explosiva. Hoje diz que é

mais observadora e que pensa antes de falar.
- Desafios do cuidar e fatores facilitadores:
Carla refere alguns desafios no processo do cuidar da sua mée. Fala das dificuldades da sua vida

e de como esta longe da sua rotina de vida com o internamento da mée. Refere que, apesar da

mée estar internada, ela ndo descansa e fica atenta aos cuidados que a mée recebe da equipe:
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[...] minha m&e teve cinco filhos, eu sou a mais velha. Deus me prop6s um ano a frente sozinha
com ela [...] era uma alegria em casa, meu cachorro pegava na méao dela, depois ela pegava o
cachorro. T6 ha quase dois meses longe de casa, longe do meu cachorro que eu amo, eu
aprendi[...] depois que me separei eu ndo tive ninguém, s6 minha mae e meu pai. Meu pai era

alcoolatral...].

[...] aqui eu observo o que esta dando a ela, o que esta fazendo bem e 0 que ndo esta fazendo
bem, o dipirona, por exemplo, ndo esta fazendo bem a minha mae nao[...] “o tylex vocé vai dar
mas o dipirona ndo ”, ai ela olhou pra mim (a técnica de enfermagem) e fez: vocé néo aprova? E

eu disse ndo[...].

Carla fala também de como percebeu 0 adoecimento da mae e depois descobriu o diagnostico.
E de que fica mobilizada por que a mae escondeu o diagnostico. Apesar de referir ter
consciéncia da gravidade do quadro, em alguns momentos, fala da esperanca de uma cura ou de

uma melhora para sua mée e dos seus planos de cuidar dos pais:

[...] e ai quando foi na terca feira aconteceu ela vir pra ca, mas no inicio eu comecei a ver que
ela tava demorando muito pra comer, ela nunca foi rapida para comer, mas ela demorava muito
meio perdida, alheia. H4 muito tempo eu tinha observado que ela ficava assim[...] parada na
porta, olhando o tempo, perdida, mas eu pensava que ela ficava triste porque a gente ia embora,
era um achismo meu que eu ndo acordei e comecei a observar ela e passei, sabe quanto tempo

tem isso? Quatro anos. Mas eu descobri mesmo ha um ano atras...].

Na méagoa[...] ndo dela porque quando vocé recebe um diagnoéstico desse é muito dificil chegar
para outra pessoa que vocé gosta e contar. [...] minha méde teve esse diagnostico ela tentou
conversar comigo e com C. e minha mae nunca foi de ligar para o trabalho da gente, ela ligou

pro de C. e ndo teve coragem, entdo mudou de assunto.

[...] quando resolver a vida de minha mae eu pretendo me mudar[...] € o meu sonho ela t&

viva[...Jela saindo dessa ou ndo, eu me mudar|...] 0 meu plano era comprar uma casa, fazer uma
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suite e colocar meus dois velhinhos perto de mim[...]Ja minha meta é essa entendeu? Eu to[...]

(chora).

Refere a configuracdo familiar acerca do apoio a mae e de que os irmédos ndo ajudam muito,
apesar de encontrar outras fontes de apoio. Fala que em alguns momentos precisa dar limites e

convocar os irmdos. Também enfatiza ndo saber qual sera sua reagdo diante da morte da mae:

Meu sogro faleceu com Céancer de Prostata, as duas irmas dele também, uma delas morreu aqui,
minha sogra perdeu uma mama superou tudo, aguentou até os extremos|[...]¢ quem me apdia
hoje com ela[...] a minha familia ndo ta me apoiando, a Unica coisa que eu quero € que todos

eles procurem apoio sabe?

Porque na semana trabalham e s6 tem tempo fim de semana, entendeu?

[...] mas que eu ja tinha conversado com I. que tem me dado um apoio assim de irma dizem que
amigos sdo mais familia que a prépria familia e realmente tenho amigos que sdo mais familia do

que minha propria familia.

[...] eu ligo pra uma agora “ah! amanhd eu ndo posso porque tenho isso, isso e isso” sabe? E eu
essa semana fui radical duas vezes, “C. ligue ai pra ver quem vai ficar com minha mée porque
eu to saindo”, desliguei o telefone assim mesmo. Porque eu tive que fazer isso? Porque eu tava

correndo o risco de tomar uma justa causa do meu trabalho.

Porque eu sei [...] eu to tirando isso de letra [...] porque no dia em que Deus resolver a vida de
minha mae ndo me segure, deixe eu fazer o que eu quiser porque eu ndo sei qual sera a minha
reacdo eu posso ficar tranqiila ou eu posso explodir ou eu posso agir naturalmente e continuar

fazendo tudol...].

Ela também fala do momento mais dificil, ao ter que socorrer a mae e do quanto este fato parece
ter sido traumatico. Paralelo a isso recorda bons momentos que viveu junto com a mée neste

ultimo ano:



95

Mae[...]ia pro banheiro demorava[...]Jai no chuveiro quente ela baixou a cabeca e quando ela
baixou a cabeca comecou a vomitar, a fazer coco, tudo junto[...] quando ela comegoul...]ai
agarrei ela pelo brago e gritei “corre corre e traga uma cadeira, bote a cadeira plastica aqui” e
eu agarrada nela eu ndo sentei [...] botei ela sentada e comecei a limpar ela, liguei pra

Dre[...]isso foi no dia 26 de agosto.

O momento mais dificil pra mim foi na hora de dar socorro porque eu tenho cinco hérnias de
disco e carregar uma pessoa assim fica meio dificil. A dltima convulsdo que ela teve[...]Jantes do
ultimo internamento, ela tava conversando com minha filha, minha filha tava comendo biscoito e
ela bafou o biscoito[...] minha mé&e nunca foi de brincar assim[...]por isso que eu digo que ela
aproveitou 0 maximo esse ano, com minha filha, comigo. [...] porque a gente era distante pelos

problemas da familia. Eu sou assim, eu vou e os problemas de 14 vao atras de mim[...].

Tive a providéncia divina e de amigos que providenciaram tudo rapido para ela internar, mas sé
que ai ela foi decaindo, decaindo e ficando assim, mas aquele quadro de convulsdo ndo me sai
da cabeca[...] preciso bloguear isso da minha mente porque quando eu olho pro banheiro vem

tudo em minha cabecal...] eu quero bloquearf...].

Carla também fala do seu relacionamento com a equipe, principalmente a equipe de
enfermagem, com a qual ela busca ter um bom relacionamento, reconhece a sobrecarga da equipe

e encontra formas de lidar com a situacgéo:

[...] é como as meninas (a equipe de enfermagem) falam tem que ter fé em Deus porque se ndo
tiver fé em Deus quem vai me ajudar? [...] mais tarde fica um corredor silencioso... eu sei onde
achar as meninas porque eu converso muito com elas|...]Jeu procuro entender o lado de todo
mundo porque quando minha mée ta de xixi eu digo da uma forga aqui minha mée ta de xixi[...]
eu mesmo vou trocar [...Jeu sei que as meninas trabalham eu entendo o trabalho delas eu
também tenho o jeitinho de falar, se ndo tiver o jeitinho de falar [...] 0 que eu ja passei em
hospital[...] dias no HGE[...] ndo adianta vocé gritar que passam por vocé e nao estdo nem ai,

entendeu ?
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E por fim, fala da dificuldade financeira e de como n&o tem tempo para se cuidar, pois a mae

é prioridade na sua vida:

[...] hoje eu ia |a, mas ndo tinha dinheiro nem pro combustivel[...].

[...]Jcorrendo o risco de pegar uma infeccdo respiratdria que eu nem sei se peguei, t6 sentido
dores no corpo, marquei hoje o médico mas ndo sei se vai dar pra ir amanhal...] preocupada
com ela porque ela td com o ferimento aberto, mas tem que dar uma condicdo de vida melhor a
ela[...].

- Formacao do cuidador:

Carla fala do aprendizado que tem com a experiéncia com a sua mée e com as outras pacientes
que internam. Em determinado momento refere o desejo de voltar a estudar e fazer enfermagem.
Relata também que outras experiéncias da sua vida em que precisou cuidar do outro ou que
presenciou quadros parecidos ao de sua mae também sédo referéncias para ajudar na experiéncia

atual:

De um ano pra ca tenho aprendido muito e vou aprender muito mais porque[...Jndo s6 com
minha mde mas com 0s outros pacientes todas as trés que entrou e essa quarta agora também

que entrou. Cada caso € um caso e voceé vai aprendendo coisas que vocé nem imaginal...].

[...]vou voltar a estudar(...] eu vou fazer enfermagem]...].

Entdo, o quadro de minha mée ndo foi uma coisa boa de se ver [...]eu ja tinha presenciado
porque eu tinha um sobrinho que usava drogas e quando se usa drogas existe um quadro de
convulsdo, entdo peguei varias vezes ele tendo convulsdes...salvei ele...mas ele ja foi embora, né?
Né&o pela convulséo, mas pelas méos dos outro. [...] Meu pai uma vez caiu com a cabeca no meio

fio comecou a espumar e ele tava entrando em convulsao ai né[...] fui aprendendol...].

- Concepcao de cuidador:
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Carla fala de que o cuidador tem outras preocupacgdes e de que a vida ndo para porque se esta
cuidando de alguém. Ela fala da necessidade de conciliar as tarefas do cuidado com as outras

tarefas da vida:

O cuidador pra mim é fazer o papel de meus irméos, de todos, eu td fazendo como eu te disse]...]
t6 aqui com ela tem[...]té aqui com ela, mas preocupada com eles Ia[...] hoje eu ia la mas néo
tinha dinheiro nem pro combustivel[...] ia la pra voltar rapido][...] fui na empresa e fiquei até
duas da tarde, vinha pra reunido do PAD mas ndo pude vir. [...] minha vida ndo vai passar
porque minha mae ta ali [...].

- Crencas e atitudes sobre a morte:

Carla fala da fé em Deus e da experiéncia anterior com a perda. Refere sua apreensdo quando
ligam para ela e ela estd longe da mde. Tem medo de que a morte aconteca e do que vai
acontecer depois da morte da mée. Ao mesmo tempo em que fala da morte, demonstra utilizar,

em alguns momentos, estratégias de negacao:

S6 Deus|...]e saber que tenho uma filha bonita e eu sei que tenho que cuidar muito[...]Jporque
ndo é uma so, né? E uma porrada atras da outra[...]a gente perdeu um sobrinho[...]JEle era

jogador de futebol.

[...] “gente eu vou resolver uma coisa ndo me ligue, eu vou vir pra ca quando voltar” so basta
eu sair e me liga[...] isso d& um né na minha cabeca[...] porque é esperar, €. Mas, pb eu acabei
de sair, estou com a cabeca a mil, s6 eu t6 segurando a barra toda. [...] tenho medo de minha
mae falecer. [...] eu acredito que quando ela descansar[...]a gente vai ter mais problemas,
primeiro com meu pai. [...] ndo é eu ter[...] saber que vai acontecer, isso eu sei que pode
acontecer]...] posso sair agora e Deus dé o milagre e acabou[...] como Deus € testemunhal...] eu
tenho testemunha de uma pessoa que veio fazer uma cirurgia aqui e 0 médico fez exame e deu

negativo e no outro exame tava la, entendeu?
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5.2 QUADRO II: SINTESE DAS ENTREVISTAS COM OS CUIDADORES FAMILIARES

Cuidador,
parentesco, local
onde o paciente se
encontra e dados
demograficos.

Desafios do cuidar e
fatores facilitadores.

Formacéo do
cuidador.

Concepcéo de
cuidador.

Crengas e atitudes
sobre a morte.

Mbénica - filha

Agravamento da

Medo de provocar

Presenca junto ao

Crengas religiosas.

(Domicilio) doenca, limitacGes na algum dano ja que | doente.
sua vida, sofrimento do | n&o tem uma
32 anos; pai, dificuldade em formacéo técnica
Casada; conciliar os cuidados para isso.
Evangélica; com 0 Seu pai com a
Dona de casa; sua prépria vida, medo
Nivel medio de adoecer, culpa, falta
incompleto. de apoio.
- Fator facilitador:
PAD.
Denise - filha Sobrecarga fisica. Na&o se sentia apta. | Presenca junto ao | Crencas religiosas,
(Domicilio) doente e amor. esperanca de
- Fator facilitador: conforto, ter
29 anos; Apoio familiar. experiéncias
Solteira; anteriores com a
Evangélica; perda facilita o
Auxiliar processo.
Administrativo;
Nivel médio
completo.
Leide - filha Sentimento do paciente | ------------- Retribuir a um Finitudee o
(Domicilio) frente a doenca, cuidado, sentimento de néo
crencas errdneas a impoténcia do poder mais ver a
35 anos; respeito do cancer, cuidador e desejo | pessoa que morre,
Solteira; relacionamento com o que o cuidador experiéncias de
Catdlica; paciente, tem de que o perdas anteriores e
Manicure. diagnéstico/prognastico sofrimento acabe. | inconformismo
ruim, comunicar as frente a essas
mas noticias aos outros perdas.
membros da familia,
receber criticas quanto
ao seu realismo diante
da situacao, pouco
apoio familiar e
sobrecarga fisica.
- Fator facilitador:
PAD — diminui os
gastos e 0 cansaco.
Maria - filha Pouco apoio familiar, Tinha a teoria e Acolhimento e Naturalidade, luto
(Domicilio) questdo financeira, com seu pai colocar limites. antecipatorio,
prognostico reservado, | adquiriu a pratica. crencga religiosa
52 anos; sentimentos de ajuda a se




99

Casada; esperanca do paciente e conformar.
Catolica; doenca crdnica que
Dona de casa; possuli.
Nivel médio
completo. - Fator facilitador:
PAD e sua propria
forca de vontade.
Vilma - filha Conviver como Experiéncia como | Relevar as atitudes | Experiéncia de
(Domicilio) sofrimento do paciente | forma de capacita- | dificeis do paciente | perda anterior e
e Com 0 Seu proprio, la para cuidar de (agressividade e crengas religiosas.
53 anos; expressdo dos outros. mau humor).
Divorciada; sentimentos, cansago
Evangélica; fisico, pouco auto-
Merendeira; cuidado, progndstico
Nivel médio de doenga avanc¢ada e
completo. relacionamento
familiar.
Fator facilitador: apoio
familiar e de amigos.
Celina - filha Diagnostico, | smmeeeem | e Medo de sua
(internada) internamento, ver o reacao.
sofrimento dos outros
60 anos; pacientes e da sua mae,
Divorciada; a terminalidade e
Catolica; adoecimento de outros
dona de casa; membros da familia.
58 série.
Danilo - pai Diagnéstico, agravo da | Cuidar beme ndo | Amor, fé em Deus. | Morte como
(internado) doenca, proximidade menosprezar as purificacao,
da morte, pessoas, aconselha requer preparo e
62 anos; desonestidade das a.como ser um fé em Deus.
Casado; pessoas. bom profissional.
Catolico;
Encar. de - Fator facilitador: ndo
montagem; se cansa de ajudar o
12 série. filho e a ajuda dos
outros.
Téania - Prognostico de doenga | ----------- Carinho e néo Tristeza, pede que

companheira
(internado)

41 anos;
Solteira;
Evangélica;
Servicos gerais;
Faz a 42 série.

avancada, sobrecarga,
perdas (do trabalho),
relacionamnto com a
ex-mulher do
paciente,crencas sobre
0 surgimento da
doenca, dificuldades
financeiras.

- Fator facilitador:
apoio de Deus e das
pessoas.

preocupar o
doente

Deus faca o
melhor pelo
paciente
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Zélia - esposa
(internado)

50 anos;

Casada;

Catdlica mas pensa
em se tornar

Primeiros sintomas,
diagnéstico,
internamento, falta de
apoio da familia do
paciente.

- Fator facilitador:

Experiéncia
anterior como
cuidadora (cada
doenca requer um
aprendizado
novo).

Amor, prazer em
cuidar.

Dificuldade em
pensar na morte,
aceitar o que Jesus
quiser.

evangélica; prazer em cuidar,
Doméstica; atribui a doenca um
52 série. significado de

transformacéo para

melhor, apoio da

familia e dos amigos.
Carla - filha Longe da rotina, Aprendizado, Conciliar as Fé em Deus,
(internada) internamento, atencdo | desejo de estudar | tarefas do cuidado | experiéncia

aos cuidados no enfermagem, com as outras anterior com a
43 anos; internamento, experiéncia tarefas da vida. perda, medo da
Separada; diagndstico, esperanca, | anterior de cuidar sua reacdo e
Evangélica; pouco apoio dos do outro (ajuda na demonstra
Vendedora; irméaos, terminalidade, | experiéncia atual). estratégias de
Nivel médio trauma em dar socorro negacao.
incompleto. a mae, relacionamento

com a equipe,
dificuldade financeira e
falta de tempo para se
cuidar.

- Fatores facilitadores:
apoio de amigos e de
alguns membros da
familia e recordar bons
momentos que viveu
junto com a mée.
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Pode-se perceber por meio dos dados levantados com as entrevistas que na categoria desafios do
cuidar, os familiares trouxeram muitos temas dificeis de lidar, como o impacto do
diagnostico/progndstico, a terminalidade do paciente, dificuldades financeiras, estar longe das
suas rotinas de vida, dentre outros. A maioria dos familiares cuidadores demonstraram estar
priorizando a atencdo ao parente doente em detrimento a sua propria vida. Este fato, dentro da
contemporaneidade, diverge com a teoria de Bauman (2008), sobre a vida liquida onde os
relacionamentos sdo frageis e pouco consistentes. Parece que diante da realidade da morte
préxima, os lacos familiares, dentro do contexto estudado, permanecem fortalecidos fazendo com
que esses cuidadores estejam presentes no cuidado a despeito de todos esses desafios. Essas falas

refletem esse pensamento:

[..] que eu fico, assim, pedindo a Deus para me dar uma forca porque é tanto pique junto dele
que ja to sem forca nesse braco. Minha vida parou! Nao fagco mais nada. Nem minha casa eu dou

mais conta [...] (cuidadora 1: Monica)

[...] ndo foi nenhum peso, peco demissdo, pedi, sem nenhum constrangimento, nem pensei duas

vezes, fui 14 e conversei.(cuidadora 2:Denise)

[...] mas para mim tem sido o maior prazer da minha vida é cuidar dele[...] (cuidadora 9: Zélia)

No que tange a categoria da formacdo do cuidador, os familiares falam do impacto de nem
sempre saber como cuidar, do temor em fazer algo errado, mas o quanto a experiéncia foi
capacitando esse cuidador. Isso se assemelha ao que diz Gadamer (1997) e Ayres (2004) sobre o
saber pratico e o saber tedrico e o quanto o saber pratico também capacita. Segue a fala de uma
filha:

[...] Entdo no comeco que houve essa dificuldade porque eu achava que néo sabia como fazer,
ndo tinha como, ndo tinha aptidao, entendeu? [...] eu td até me surpreendendo agora que a gente

ta entrando no clima, entendeu? (cuidadora 2: Denise)
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Quanto aos resultados encontrados na categoria concepgdes de cuidador, pode-se observar que 0s
familiares apresentam, de inicio, uma concepg¢do idealizada do bom cuidador. Alguém que
“ama”, com “doa¢ao”, “carinho”, “acolhimento”, porém eles trazem também o lado mais realista,
como a necessidade de dar limites, inclusive ao doente e a necessidade de conciliar as tarefas do
cuidado com as outras tarefas da vida. Rolland in Carter e Mcgoldrick (1995) relacionam fatores
como a complexidade da doenca, a eficicia ou ineficacia do tratamento, a quantidade de cuidados
no domicilio/hospital e a frequéncia e intensidade dos sintomas que variam e tém implicac6es
para a adaptacdo da familia e do paciente ao adoecer. As familias estudadas demonstram essa
realidade, partindo de uma visao mais idealizada do que seria o cuidador e por meio da adaptacéao
vivida pelos cuidados oferecidos chegam a uma visdo mais realista, ajustando, em muitos
momentos, 0s cuidados ao doente as suas necessidades pessoais (alguns mais do que outros). 1sso
se assemelha a reflexdo de Ferry (2008) sobre como a familia intensifica os lagos e € o lugar de
exercer a solidariedade onde as pessoas se sacrificam pelos seus familiares, como seguem 0s

relatos de duas cuidadoras:

[...]Eu disse: “mde nés nao podemos responder a altura de meu pai porque o enfermo aqui é ele,

o doente aqui é meu pai toda a prioridade € pra ele” (cuidadora 5: Vilma)

[...] porque quando a gente gosta do outro de verdade, eu acho que é na doenca que é a hora da

gente mostrar, né? (cuidadora 9: Zélia)

As crencas e atitudes sobre a morte abordadas pelos familiares refletem as crengas religiosas
(evangélicas e catolicas) como fonte de suporte importante para lidar com a realidade da morte
proxima. Uma familiar trouxe indicios de luto antecipatorio e outra de mecanismo de negacéo
frente a morte. Tanto um caso como o0 outro sdo mecanismos encontrados em literatura
(Bromberg,2000; Franco, M.H.,2005) sobre familiares que lidam com uma perda ou com a
iminéncia de uma perda. Alguns deles referiram o medo de como seria a sua reagdo quando a

morte acontecesse. Segue abaixo trés falas que ilustram essas atitudes quando o tema é a morte:
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No caso, nosso enterro é evangélico, j& estou preparando as musicas que vai cantar no velério é

[...] fazendo tudo naturalmente.(cuidadora 4: Maria)

[...]posso sair agora e Deus dé o milagre e acabou [...] como Deus é testemunha [...] eu tenho
testemunha de uma pessoa que veio fazer uma cirurgia aqui e o médico fez exame e deu negativo

e no outro exame tava l4, entendeu? (cuidadora 10: Carla)

minha mae [...] eu td perdendo ela ainda. Eu ndo sei se eu quero assistir isto acontecer ou que

acontega sem eu ver, porque eu ndo sei minha reacgéo [...] (cuidadora 6: Celina).
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5.3 Grupo focal com os profissionais:

Por meio da sessdo de grupo focal que durou uma média de duas horas foram encontradas quatro
categorias: Desafios do trabalho; Formacdo do cuidador; Concepcdes de cuidador; e Crencas e

atitudes sobre a morte.
- Desafios do trabalho:

Nesta categoria as entrevistadas falaram mais a respeito da experiéncia propriamente dita e foi
interessante perceber como cada desafio se complementa com o outro delineando a prética do
cuidado domiciliar para o paciente terminal. As duas falas a seguir mostram tanto a importancia
de uma escuta atenta quanto o profissional se perceber e identificar sentimentos que estejam
dificultando o trabalho:

Para mim é verdadeiramente conseguir escutar qual é a necessidade daquele paciente naqueles
instantes finais e qual € a necessidade desta familia, né?! Eu tenho visto e vivenciado a morte
como tabu muito grande, que transforma a situacdo toda cheia de ruido, cheia de confusdo. Para
mim, o maior desafio € no meio deste ruido, desta confusdo, nisso que é de medicamento, que é
de cuidado, escutar qual é a necessidade que ta ali pungente e que muitas vezes ta segurando

esta morte ou t& tornando ela mais dificil. (psicéloga)

O maior desafio para mim sou eu mesma. E ao longo desses... 20 anos ja que eu trabalho com
isso é um desafio muito grande porque eu vou me defrontando com os meus medos, 0S meus
medos, 0s meus nojos, as minhas bobagens, os meus preconceitos, entdo isso que é duro. E assim
e as vezes € preciso que vocé tenha um suporte, um suporte de alguém que esteja mais a frente
gue vocé, um suporte de uma equipe igual como que a gente tem aqui. [...] Eu acho que o maior
desafio de todos é porque a gente tem que se desnudar. Ou vocé se desnuda ou vocé néo

consegue ficar neste tipo de trabalho. (médica 1)

Ja as falas que se seguem trazem o tema da morte, do lidar com a morte do paciente jovem, com
a familia e com a prépria percepcgdo de finitude. Além disso, uma das entrevistadas fala da
dificuldade em lidar com o limite do outro, com a doenc¢a do paciente (certas situagdes que a

doenca impGe) e com a negacdo da familia.
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[...] é aceitar a morte antecipada. De certa forma eu aceito a morte, mas quando vem um jovem
eu... Meu maior desafio eu acho que é este, encarar a morte de um jovem sabendo que ele teria

toda uma vida pela frente [...] (enfermeira)

Também para mim é a questdo da morte. Assim, quando a gente fala ou cuida do outro que ta
trabalhando o processo de morte com o outro, a gente pensa na nossa morte também. Eu acho

que a minha maior dificuldade, ainda € lidar com o0 momento do terminal mesmo. (secretaria)

[...] quando eu fago as visitas e consigo trazer para mais perto os familiares. Eu acho que isso
é um grande desafio para mim. Outro desafio é festejar a morte. Sabe! Alguns pacientes a gente
festeja quando morre, porque a gente vé o sofrimento de perto. Entdo, isso para mim é um

desafio. (assistente social)

[...] Tem alguns pacientes que vocé pelas condicdes sociais dele, precarissimas dele, que falta
higiene e que tem um odor muito grande, vocé fica constrangida porque vocé esta sentindo e
vocé ndo consegue ficar junto dele, e muitas vezes vocé coloca uma mascara e a gente fica
constrangida até pelo paciente, pela reacdo dele. Entdo, esses pacientes sdo muito dificeis, sdo
pacientes com curativos muito grandes, com odores muito grandes, né?! Que em muitas vezes ele
quer tocar em vocé, quer conversar com vocé e a gente tem aquela certa repulsa e ndo deixa de
ser com alguns pacientes. Entdo, como € que eu posso me recusar, me retrair diante destes
pacientes? Porque a demanda deles é esta, pior ainda aqueles que ndo tém. Outra dificuldade
que eu tenho, é que como a gente esta trabalhando com os familiares tentando dar o melhor da
gente com o paciente, tentando medica-lo, carinho e tudo, o paciente e, principalmente a familia,
recusa aquela orientagcdo nossa, pela negacéo absoluta do quadro de terminalidade, recusa a
aceitar que a pessoa esta morrendo, ndo quer dar as medicacdes, ndo quer frequentar nossas
reunides porque ele ndo quer [...] Porque ele quer fugir mesmo, e isso independente da idade dos
pacientes, que eu ja tive pacientes com 90 e tantos anos que os familiares tém esta mesma fuga,
ndo querem, ndo aceitam a medicacdo, ndo querem vir para reunido, ndo aceitam a gente falar
em morte. Entéo, as vezes eu fico muito assim, nem sei como agir, a gente chega e tenta fazer o
melhor e eles ndo aceitam o melhor que a gente acha. O limite do outro também é uma coisa

muito dificil para a gente aceitar. (médica 2)
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Houve um momento que uma das entrevistadas disse nédo ter desafios e foi questionada pela

outra, como no dialogo a seguir:

[...] Eu acho assim que eu tenho capacidade para aceitar a morte com naturalidade, eu me acho
assim, sabe? E eu sou assim, e eu acho o maior desafio que eu tenho a capacidade também de
agarrar um paciente com unhas e dentes, aparar no peito e enfrentar todas as situagdes (risos).
N&o tenho nojo, comigo ndo tem nada de odor, de necrose, ndo tenho nojo de nada. Eu tenho
toda a coragem e hoje mesmo eu estava preparando um ébito super fétido e a pessoa que estava
me ajudando estava passando dificuldades, nauseando e eu disse: “Ndo! Nao precisa” [...]
Limpei as fezes e tudo, mas eu ndo tenho dificuldades de encarar aqueles pacientes fétidos. Para

mim ndo é um desafio grande. (técnica de enfermagem)

Qual o seu maior desafio? Tudo para vocé estd bom? N&o é com odor isso a gente ja viu!

(médica 1)

Por enquanto ndo, para mim eu encaro com maior naturalidade a maioria dessas situacoes.

(técnica de enfermagem)
Qualquer coisa, nem que seja o salario (risos)? (médica 1)
Pois &, entdo o salario [...] (risos) (técnica de enfermagem)

Dessa forma, surgiu o tema do salario como também um dos desafios de quem trabalha em
cuidados paliativos jaque as areas destinadas a prevencdo e cura sdo geralmente melhor
remuneradas. Outro ponto que a entrevistada falou foi sobre a culpa de alguns momentos nao

saber o que realmente € melhor para o paciente.

Ja que J. ndo teve coragem de falar do salario, eu falo. Neste momento eu falei de tantas coisas
que a gente vai se defrontando ao longo dos anos que neste momento, eu tenho duas coisas
realmente objetivas com que eu me defronto ainda. Uma delas € que este é um tipo de trabalho
mal pago, mal pago, pouco pago. Eu acho que assim, nés [...] Na medicina como um todo se
privilegia atualmente a tecnologia e exame, essa coisa toda e isso faz com que a gente tenha
muito tempo para se dedicar para isso, as pessoas estdo se dedicando e isso para mim é uma
coisa séria. N6s ndo estamos falando apenas de pacientes com cancer, e sim de pessoas que
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estdo vivendo cada vez mais, e cuidados paliativos vai ser especialidade de presente e futuro. E
em relacdo a mim mesma, outro desafio que eu sempre tenho, e que é de mim mesma, e que
venho lapidando ao longo do tempo, é a questdo da culpa. Até que ponto aquilo que eu digo e
acho que é o melhor, é realmente o melhor ou ndo? Porque quando eu tenho a certeza dentro de
mim, o mundo desaba e acabou-se, e as vezes essa minha maneira de encarar as coisas nao é

muito fécil de ser entendida pelos outros, ndo. (médica 1).
- Formacao para cuidador

Ao refletirem sobre o tema da formacao, pode-se observar uma concordancia de opinides acerca
do ndo conhecimento de uma formacao deste tipo e como uma experiéncia que se constitui e se
fundamenta com a pratica. Neste tema se observa uma reflexdo entre o saber pratico e o saber

tedrico.

Em termos formais eu nunca entrei em contato com uma formacéo para ser cuidador. Entao,
pessoalmente eu acho que é uma trajetéria que se constroi no contato com o outro, no contato

com suas questdes e no movimento mesmo, de estar ali com o paciente. (psicologa)

Até 0 momento, eu acho que ndo. E como a colega aqui falou, mas acho que a partir de agora
isso vai comecar acontecer, porque € [...] E mais facil eu ter um carro e fazer um novo carro a
partir do que eu ja tenho, do que eu comecar a construir um carro a partir da roda. Entéo, ser
cuidador ndo é uma coisa facil, implica em uma subjetividade muito grande. Quem cuida tem
uma interacdo e acaba manifestando suas dificuldades e entdo ndo de uma forma tedrica muito

fechada, mas ao longo do tempo essa questao vai vir sob uma forma tedrica mesmo. (médical)

[...] A formacdo parte do ser, do individuo, através da sua doacgdo. Este individuo tem que estar

sempre aberto, né? De todas as formas para gque venha a prestar este cuidado. (enfermeira)

[...] Eu acho que tem mais é que doar, carinho atengdo e a pratica mesmo, dos cuidados

paliativos. (secretaria)

Para mim, ndo é necessario ter um curso e ser formado em cuidador, porque o cuidado vem do
momento que a pessoa tem coragem de lidar com a situacdo. Como eu trabalho com paciente

que o familiar ndo tem coragem nem de fazer a higiene, o paciente vem sujo, paciente de cabeca
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e pescoc¢o, que vem naquela sujeira terrivel. E o que € que ele tem? Simplesmente um aparelho
de traqueostomia, que eles sdo ensinados, até o paciente mesmo consegue tirar a subcanula para
fazer a limpeza e o familiar também. Ai recorre ao hospital sem motivos, sem grandes motivos,
desde quando € sé uma higiene. E o cuidar também, ndo é medicar, ndo € fazer o curativo, é

carinho, essa coisa toda é muito importante. (técnica em enfermagem)

[...] porque quando eu vim trabalhar com doente terminal eu ndo conhecia muito do assunto,
mas eu acho que é mais uma questdo do ser mesmo, de vocé enxergar ndo sé o paciente, mas
também o todo, a familia, a preocupacdo em ta passando [...] A preocupacdo em ta passando
forca, né, para familia, porque séo situacdes muito dificeis que a gente lida diariamente. Mas
acredito que também precise estar tendo sempre reciclagem, até para que a gente procure se
cuidar também, porque a partir do momento que a gente lida com paciente terminal, a gente
precisa, digamos assim, de uma protecdo, que as vezes sdo emoc¢des muito fortes e a gente

precisa ter este suporte. (assistente social)

Apenas uma médica fala sobre o conhecimento de formacdes deste tipo que contribuem
teoricamente com a pratica. Ela inclui também na sua fala a natureza nata do cuidado aliada

a experiéncia melhorando a prética.

Olha, o curso de cuidador ja existe, existe ele em alguns servigos fora daqui, principalmente, tém
cursos para cuidador no leito, inclusive. E existe também, hoje, formacdo, residéncia para o
médico em cuidados paliativos. Entdo, esta parte técnica ja tem. SO que, o cuidador tem uma
coisa do nato, da experiéncia gque vai adquirindo com o tempo e a pessoa vai aprendendo [...]
Aprendendo muito em relacéo a si préprio, se conhecendo melhor e lidando melhor com estas
questdes todas relacionadas a morte, com a religiosidade e com a espiritualidade. Eu acho que o
teodrico ja existe, entdo tem que ter o pratico tambem. E a experiéncia de cada um nesta questéo.

(médica 2)

Ja a outra médica pontua o seu medo em que com a formacéo, os cuidados paliativos se torne

puramente técnico e se perca a dimensao dialégica do cuidado:
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Embora eu mesma tenha falado da questfo da formagcéo, E[...] uma coisa que eu temo é que ao
longo do tempo isso se transforme em uma profisséo e como profissdo, vai se transformar no que
infelizmente se tornou a minha propria profissdo, técnica, s6 técnica, pura técnica, doencas,
doencas e doencas. E eu lamentarei se um dia isso vier acontecer e a gente esquecer de tocar, a
intuicdo, aquele carinho e chorar junto, saber que ndo € o outro s que esta sofrendo, a gente
também estd, porque através do outro a gente ta de alguma forma, como a colega falou antes,

antevendo a nossa propria morte ou das pessoas que nos sdo mais proximas. (médica 1)

A médica 2 concorda com a fala da colega enfatizando a importancia de um cuidado
humanizado para todo e qualquer paciente e ndo apenas para aquele que estd morrendo. A
assistente social percebe o quanto as particularidades e desejos de cada paciente vao trazendo

aprendizados:

O cuidar ndo € s6 medicar € também medicar e também ter toda sua atencdo e se colocar no
lugar do paciente. Entdo, na verdade os cuidados paliativos € uma coisa que existe sempre, e ndo
existe s6 com o paciente terminal, ele deveria existir com todo paciente. A pessoa deveria ter
mais empatia com o préximo, ter mais solidariedade, em qualquer situacdo e ndo s6 com o
paciente terminal. Mas até o medicar tem o cuidar. Existem varias maneiras de medicar.

(médica 2)

E magico quando a gente visita 0 paciente e a gente ouve falar que ele quer comer carne seca
com cuscuz, entdo acho que isto faz parte também de lidar com paciente terminal. (assistente

social).

- Concepgdes de cuidador

Nesta categoria foram englobadas as ideias e crencas do que seria um cuidador. Pode-se observar
concepgdes em que o cuidador também se beneficia ao oferecer cuidados exercendo a
solidariedade e a doagdo. As entrevistadas falaram também da importancia em ver o paciente de

forma global, se colocar no lugar do outro e como passaram a valorizar mais a vida.
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Para mim é estar aberta e receptiva a escutar este paciente na sua condicdo, ver aquilo que
é necessario para ele naquele momento, para ele poder terminar sua trajetoria neste plano.

(psicéloga)

[...] éum servico de doacdo impar, aonde na verdade, o cuidador nem se percebe, mas ele é

gquem mais lucra com isso.(médica 1)

[...] é cuidar do paciente como um todo. Cuidando dos sinais e dos sintomas dele. De forma que
ele venha a passar os ultimos dias de vida, de uma forma tranquila, sem deixar nada a fazer, se

sentir a vontade na hora da partida. (enfermeira)

[...] trabalhar o paciente de maneira geral, é trabalhar a pessoa, né? E ndo a doenca, a pessoa
que estd encerrando seu ciclo de vida, vocé como profissional também ter suas questdes
trabalhadas, como essa questdo da finitude, de morte, sua também e das suas pessoas proximas,

seus familiares e amigos. (médica 2)

[...] Prestar o cuidado e a assisténcia na medida do possivel, amenizando o sofrimento, se
colocando no lugar do paciente, né? E que ai é que a gente vé de perto cada situacéo, tendo que
se por no lugar do paciente, prestando melhor assisténcia e dando melhor qualidade de vida.

(técnica de enfermagem)

E muito rico, e a partir do [...] do meu ingresso no programa eu comecei a perceber o quanto a

vida é importante e bela e 0 quanto € rico a gente lutar pela vida. (assistente social)
- Crencas e atitudes sobre a morte:

Nesta categoria, as entrevistadas trouxeram néo sé suas representacées de morte como tambeém
histérias que mais marcaram nas suas trajetorias profissionais. As crengas espirituais e
religiosas também apareceram como fator importante para lidar melhor com este trabalho que

tem a morte como presenga constante:

[...] De um momento que um familiar me ligou, e a irma estava morrendo e assim para mim, eu
mandei ela segurar na mao, que estava tudo bem, que ia dar tudo certo, e ai depois que eu

desliguei o telefone e chorei. Desabou. Porgue para mim na hora eu consigo segurar a onda,
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com o familiar, na frente € outra coisa, mas depois eu ja choro, choro e as vezes choro mesmo.

(risos) (secretaria)

[...] éuma passagem e que infelizmente esta passagem, no momento atual, € uma passagem
muito sofrida, fisicamente sofrida, espiritualmente, emocionalmente. O paciente sofre. Sofre a
familia. Entdo, é para mim, neste atual estdgio vejo com um momento de muita angustia. A
minha sensacdo é de que é uma passagem que precisamos confiar mais nela. [...] o primeiro
paciente que eu acompanhei falecendo, e para mim este paciente me marcou muito em dois
aspectos: o primeiro foi porque era um paciente que eu tava acompanhando h& algum tempo, e 0
paciente fez um movimento, utilizou dessas estratégias de defesa, e com muita raiva ele se
recusou, ele recusava os atendimentos e eu permanecia acompanhando. E no momento que ele
estava para falecer ele quis muito me falar algo. Eu ja vinha vindo visita-lo sem ele dizer nada e
mantendo a minha presenca e no momento que ele estava para falecer ele quis muito me dizer
alguma coisa. Era desesperador a tentativa dele, a gente tentou de todas as formas, mas ele ja
ndo tinha coordenacdo motora, ele estava com muita dificuldade e ndo conseguia falar. Entéo,
meu desafio é sustentar aquilo que néo foi dito, porque ha semanas eu estava ali acompanhando
ele e eu ndo pude escutar, ele também ndo pdde dizer. Mas foi também este paciente que nos
momentos finais, ele tinha uma situacdo com a esposa e a esposa no instante final, ela péde dar
a garantia daquilo que estava preocupando ele. E quando ela conseguiu concluir e dar as
garantias para ele, concluir com uma declaracé@o de amor e eu fui junto na emocéo. Ele faleceu e
fechou. Para mim é um caso que eu, sempre que acompanho um paciente falecendo retorna para

mim. (psicologa)

Minha crenca em relagdo a morte estd ligada a reencarnacdo. Eu sou espiritualista, pratico
yoga e se nao fosse esta crenca, eu ndo teria essa tranqulidade, de jeito nenhum para trabalhar
com isto. Entdo, a minha tranquilidade ndo vem da minha experiéncia, de jeito nenhum! Ela vem
de uma fé. De uma fé que sei la de onde ela vem. Como a colega falou, € uma passagem sofrida.
Um dia eu vou perguntar a Deus, hoje eu ainda ndo tenho esta liberdade: Pd cara, que zorra é
esta? Porque vocé colocou um caso téo sofrido, podia ser melhor! Mas acredito realmente [...]
Teoricamente acredito que na pratica é meio dificil, ndo existe tempo. Eu acredito na fisica
guantica, que aqui a gente esta vestindo apenas a outra roupa e se manifestando em um palco,

que ao voltar para os bastidores somos as mesmas almas. E volta para frente, bota outra roupa e
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la vamos nos. [...] Tive pacientes que eu amei muito e ainda amo, e me emociono quando falo
deles, [...] a pessoa que me fez mudar muito, muito, 0 meu conceito. (...) Era um rapaz de 28
anos, bancario, bonito. Eu o acompanhei desde a primeira vez [...] Ai, eu pude ver uma pessoa
de 28 anos que bebia muito e que teve todas as chances para se curar, todas, todas, inclusive a
micro cirurgia e ele em 6 meses estava liquidado. Ele me fez realmente repensar, foi a partir dele
que deixei de perseguir somente a ideia da cirurgia como eu estava, e vim a questionar o que eu
antes me questionava, que parecia perseguicdo minha. Curar as pessoas do cancer e vi que nao,

que existiam pessoas que ja estavam mortas antes mesmo da doenca chegar. (médica 1)

[...] Durante as visitas do PAD ndés j& acompanhamos varios 0bitos em residéncias, mas uma me
chamou bastante atencdo que foi a de um rapaz jovem também, de 20 e poucos anos. Ele era
traqueostomizado e so era ele e a mae em casa. A gente tinha saido para fazer outra visita e no
momento que passdvamos no bairro, resolvemos ir a casa dele porque estava perto. [...] Mas a
mae que atendeu a porta estava desesperada, e ai quando nés entramos 0 paciente estava muito
mal mesmo, muito dispnéico e parecia que estava esperando alguém chegar para ele partir e ndo
deixar a méde sozinha naquele momento, né?! Tanto, que ele teve uma melhora grande e daqui a
pouco ele comecou a ter uma arritmia. Foi muito rapido, eu estava no momento, chamei a mae,
ele falou, gritou: Mae! Eu falei: “Venha rapido porque ele esté partindo! ” E a mée veio, quando
chegou ele ja tinha saido, ele ja tinha desencarnado. Entdo, n6s trocamos todos os papéis, a
médica passou a ser assistente social [...] A técnica foi preparar o corpo e eu a enfermeira fui
passar a roupa do paciente (muito mal) [...] Tava tudo embalado, provavelmente eles tinha
recebido beneficio ha pouco tempo e me chamou a aten¢do porgue a mae queria que passasse
com ferro novo a roupa branca (ele era donzelo[...] risos). Entdo, isso me chamou muito
atencdo, me chamou muito a atencdo. Ai marcou. Até hoje eu relato esta historia, porque ele
estava partindo e estava preso, ainda, a mae e preocupado em deixar a mae naquele momento
sozinha. Ele sabia que ia partir, mas que naquele momento ele ndo queria deixar a mée sozinha.
E foi incrivel a forga que levou a equipe até ele naquele momento. 1sso me chamou muito a
atencdo. E em relagdo a minha crenca, eu sou catdlica (risos) [...] uma catolica, como é que eu
digo eclética, eclética [...] (risos). Eu aceito todas as [...] Porque eu tenho dificuldade de
acreditar na reencarnagdo, mas eu vejo que muitas coisas assim, eu nao tenho explicacédo para

muitas coisas que acontecem em relacdo a [...] coincidéncias, certo? (enfermeira)
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Com relacdo a morte e a questdo do sofrimento, das mortes de cada um, eu lido de forma
tranqula porque eu acho que cada um passa por aquilo que estd necessitando passar para seu
aprendizado e para sua evolucdo. Se ndo fosse assim, eu ndo trabalharia aonde eu trabalho.
Aceitar a morte e da qualidade de morte de cada paciente nosso e fazer o melhor por cada um
dentro das possibilidades deles e nossas. E assim, uma questdo que eu acho que enfatiza muito
isso é 0 processo de que nos cuidamos de uma prima minha jovem, e eu acabei ndo tendo este
preconceito em relacé@o a idade que cada um deve morrer, de 26 anos que morreu de cancer de
mama e que teve todos os tipo de sofrimento que se pode ter, todos 0s tipos e uma pessoa jovem,
bonita e cheia de vida, com evolugdo muito rapido, com cancer disseminado para todos os
orgdos, com muito sofrimento. Mas também foi cuidada com muito amor e carinho por todos
nos. Era uma pessoa muito préxima, uma prima minha e ao apoio que n6s pudemos dar para a
familia. Entdo, foi uma experiéncia familia, uma experiéncia pessoal que nos tivemos em relacéo

a morte. (medica 2)

[...] eu vou contar uma historia recente que aconteceu na enfermaria que o paciente foi a dbito
comigo e foi [...] eu ndo conhecia ele, foi a primeira vez, primeiro dia que eu estava trabalhando
com ele. Eu cheguei dei bom dia e ele respondeu e a filha estava com ele, conversei com a filha.
Quando foi vinte minutos depois ele comegou a agonizar, ai com minha maior naturalidade fui la
conversei com a filha, expliquei o que estava acontecendo. Ai, ela ficou muito nervosa e eu
conversei muito com ela, expliquei todo o processo da morte que estava acontecendo no
momento. A, ela estava meio desesperada, chorosa e eu fiz 0 meu papel de psicdloga. (risos). Ai,
consegui tranquilizar ela, ela ficou numa boa. La o ¢bito ainda demorou mais de meia hora e ela
ficou ali junto. [...] E antes dele parar, eu pedi para ela conversar com ele que se tivesse alguma
desavenca, pedir alguma desculpa ou fazer uma oracéo. E ela fez, pediu perdao e eu fiquei
ligada no que estava acontecendo. Ela pediu perd&o por tudo que ela tinha feito a ele e que néo
teve tempo de se desculpar, aquela coisa toda. Ai, eu disse a ela que aproveitasse os ultimos
minutos que ele estava ainda ouvindo. Ai, tudo bem, é isso. Eu preparei o 6bito numa boa, ela
ficou super tranquila, foi ao servigco social resolveu todas as questbes, me agradeceu por
fortalecer ela naquele momento porque ela pensou em nunca aceitar aqguele momento, que ela
nunca pensou em ver o pai dela morrer. [...] eu ndo sei nem o que € que eu sou [...] (risos) eu
acho assim, morreu, morreu a carne. Eu acho assim, morreu, mas o espirito continua aqui entre

nos, como eu digo assim: Morreu, morreu a carne, mas esta sempre lembrando dele em alguns
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momentos, entendeu? A gente vai estar sempre sentindo saudades de qualquer forma. (técnica de

enfermagem)

Acredito também gue a gente tenha outros planos sim, ndo tenho uma religido definida. N&o sou
espirita. Nem catdlica. Sou meio espirita, meio catélica. [...] Eu acredito em Deus acima de tudo.
[...] Acho que a gente tem outras coisas também em outros planos. Tém muitas historias, eu
como assistente social, me deparo muito ndo s6 com a historia do paciente, como com a historia
da familia do paciente. E uma histéria que eu lembrei aqui, que eu estava pensando em tantas e
me lembrei desta agora. Foi de um paciente que faleceu recentemente do PAD que em uma visita
eu conversei com a filha dele e ela me revelou coisas do paciente, da familia, do passado dela,
coisas que eu ndo esperava nem que ela me contasse naquele momento e ela nem tinha tanta
intimidade comigo. E ela teve coragem de contar certas coisas que por ela ndo ter intimidade,
poderia ndo ter contado, porque como profissional eu estava na casa dela com outras pessoas ao
redor e ela me contou coisas que eu fiquei muito emocionada por ela ter essa confianga com to
pouco tempo de conhecimento comigo. Foi 0 que eu me lembrei agora e me emocionou muito.
Essa confianca, porque o assistente social quando chega, o psicélogo também, ele atinge até
mais, o assistente social, ele atinge o todo, né? A gente foca logo a familia, ai surgem logo os
problemas, outros problemas, ndo s6 a doenca do paciente, e ai a gente comeca dar um

direcionamento a partir dai. E eu acho muito interessante isso. (assistente social)

[...] no nosso servico a interacdo, de cada profissional, isso é massa! Cada um faz o papel do
outro, € psicologo, fisioterapeuta, enfermeira, secretaria, € tudo. E também existe, no caso que
eu digo assim, que eu encaro tudo com naturalidade, mas também, tém momentos de emocdes, a
gente chora com o paciente e a familia na casa. [...] eu lembrei de um paciente massa, demais
para gente que foi A.L., 0 repentista, que ficou na historia e quando eu lembro dele eu fico assim,
sabe? Me da uma tristeza, fico pensando, meus Deus porque aquele paciente foi a 6bito? Uma
pessoa sei 14, eu me apaixonei assim por ele, eu gostava dele demais. Aquela coisa tem a
emocdo, mas também tem a desavencga que é a coisa da empatia. A gente fica resistindo, mas a

emocéao € muito forte. (secretaria)

Eu ndo posso esquecer da primeira paciente que eu visitei, aquela da Boca do Rio, como é o
nome dela? Dona N. Era uma festa visitar Dona N. Era toda sexta-feira e como tinha
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paracentese demorava muito. Era a tarde toda a gente na casa da N. e a gente sai da casa dela
5, 6 horas da tarde. E ai, era uma festa, colocava DVD enquanto estava fazendo a paracentese
ficava escutando DVD. A gente conversava e ela se arrumava toda para esperar a gente. Lembra
dos lacinhos na cabeca? Era téo lindo! Era um momento de festa. Nao era 0 momento de esperar
0s médicos, como alguns pacientes ficam deitados, ela ficava sentadinha esperando a gente, as

vezes com lanche. Era muito interessante [...] (enfermeira).
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5.4 QUADRO III: SINTESE DO GRUPO FOCAL COM OS PROFISSIONAIS

Profissional

Desafios do

trabalho

Formacéo do

cuidador

Concepcdes de

cuidador

Crencas e atitudes

sobre a morte

Assistente social

Lidar com a morte,

lidar com a familia.

N&o conhece
formacéo
especifica,
necessario estudo e

suporte emocional.

Beneficio para o
proprio cuidador,
maior valorizacéo

da vida.

Historias mais
marcantes, crencas
espirituais e

religiosas.

Enfermeira Morte de paciente Nao conhece Ver o paciente de Histérias mais
jovem. formacéo forma global. marcantes, crencas
especifica, espirituais e
experiéncia que se religiosas, ajudar o
fundamenta com a familiar na hora da
pratica. morte.
Médica 1 Identificar Nao conhece Beneficio parao Histérias mais
sentimentos que formacéo préprio cuidador, marcantes, crencas
prejudiquem o especifica, receio de | maior valorizagédo espirituais e
trabalho, gue se torne algo da vida, doacéo. religiosas ,
remuneragao, puramente técnico. passagem.
culpa por nem
sempre saber o que
é melhor para o
paciente.
Meédica 2 Limite do outro, Conhece formagdes | Ver o paciente de Historias mais
situacBes da doenga | para cuidador e forma global, marcantes, crengas
do paciente (odor), | residéncias necessidade de se espirituais e
negacdo da familia. | médicas, trabalhar religiosas.
experiéncia que se | pessoalmente.
fundamenta com a
pratica.
Psicologa Escuta atenta. N&o conhece Aberturae Historias mais

formacéo
especifica,
experiéncia que se
fundamenta com a

pratica.

receptividade.

marcantes, vontade
de chorar junto
com a familia,

passagem.
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Secretaria

Lidar com a morte,

N&o conhece

Historias mais

propria percepcdo | formacao marcantes, vontade
de finitude. especifica. de chorar junto
com a familia.
Técnica de | Remuneracéo. Nao conhece Capacidade de se Hist6rias mais
enfermagem formacao colocar no lugar do | marcantes, crencas
especifica, outro. espirituais e

experiéncia que se
fundamenta com a

pratica.

religiosas, ajudar o
familiar na hora da

morte.
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Os cuidadores profissionais referiram muitos desafios presentes no trabalho dentre eles: lidar
com a morte do outro e com a prépria percepcdo da finitude. Elias (2001) escreve sobre essa
dificuldade em que a morte do outro seria uma lembranca da propria morte de quem observa, de
guem cuida. Outro desafio foi 0 da escuta atenta as necessidades do paciente e da familia. Segue
a fala da secretéria que ilustra o tema da finitude e a fala da psicéloga que traz o tema da escuta

atenta:

[...] Assim, quando a gente fala ou cuida do outro que ta trabalhando o processo de morte com o

outro, a gente pensa na nossa morte também.(secretaria)

Eu tenho visto e vivenciado a morte como tabu muito grande, que transforma a situacdo toda
cheia de ruido, cheia de confusdo. Para mim, o maior desafio € no meio deste ruido, desta
confusdo, nisso que é de medicamento, que é de cuidado, escutar qual € a necessidade que ta ali
pungente [...] (psic6loga)

Na categoria da formacdo do cuidador, os profissionais trouxeram o tema do saber pratico
aliado ao saber técnico. Ayres (2004) diz que a dimensdo instrumental ndo esgota as
possibilidades do cuidado. Para isso ele traz uma distincdo filoséfica entre o saber cientifico
(epistéme, techné) e o saber voltado a praxis, que na filosofia de Aristoteles se chama phronesis.
A diferenca entre a sabedoria técnica e a sabedoria pratica é que a primeira requer apenas o
dominio de uma habilidade e a segunda se importa com a melhor forma para as coisas se
realizarem (AYRES, 2004). Isso fica aparente nas falas de algumas profissionais:

Para mim, ndo é necessario ter um curso e ser formado em cuidador, porque o cuidado vem do

momento que a pessoa tem coragem de lidar com a situacgdo. (técnica em enfermagem)

[...] Quem cuida tem uma interagdo e acaba manifestando suas dificuldades e entdo ndo de uma

forma tedrica muito fechada. (médica 1)

Eu acho que o tedrico ja existe, entdo tem que ter o pratico também. E a experiéncia de cada um

nesta questao. (médica 2)
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Na categoria Concepcdes de cuidador, as profissionais estudadas referiram a necessidade de que
0 cuidador seja alguém que veja o paciente de forma global, que tenha a capacidade de se
colocar no lugar do outro e que trabalhe suas questdes pessoais. Elas exploram as dimensdes
dialdgicas do cuidar como encontrado na literatura estudada (Merhy, 1997; Caponi, 1999; Ayres,
2004; Gadamer, 1997). Nestes profissionais estudados, foi observada uma tentativa de se
estimular a autonomia das familias e dos pacientes, 0 que parece trazer uma relacdo de maior
igualdade que implica ndo em obedecer ao profissional, mas em questionar, participar e tomar
decisbes em conjunto. Essa parceria combinada a um cuidado mais humanizado e dial6gico esta

presente nas concepcdes de cuidador relatadas pelas profissionais do PAD:
[...] ser cuidador ndo é uma coisa facil, implica em uma subjetividade muito grande. (médical)

[...] Prestar o cuidado e a assisténcia na medida do possivel, amenizando o sofrimento, se
colocando no lugar do paciente, né? (técnica de enfermagem)

[...] estar aberta e receptiva a escutar este paciente na sua condicao, ver aquilo que é necessario
para ele naquele momento, para ele poder terminar sua trajetéria neste plano. (psicéloga)

[...] trabalhar o paciente de maneira geral, é trabalhar a pessoa, né? E nédo a doenca, a pessoa
que estd encerrando seu ciclo de vida, vocé como profissional também ter suas questdes
trabalhadas, como essa questao da finitude, de morte, sua também e das suas pessoas proximas,

seus familiares e amigos. (médica 2)

Pbde-se perceber que na categoria das crencas e atitudes sobre a morte, essa equipe de
profissionais, provavelmente por lidarem com a morte nas suas rotinas de trabalho, falam sobre o
tema, contam historias significativas, compartilham o sofrimento com os familiares. Essa
facilidade em tratar do tema morte, diverge com o que foi encontrado na literatura (Aries,
1990;Elias,2001) sobre a morte recalcada, ndo dita. Aries (1990) também reflete sobre as
mudangas nas representacdes de morte ao longo dos tempos e em contextos diferentes, como € o
caso do estudo em questdo. Nessas profissionais, o tema da morte ndo sé é falado como é
vivenciado, experienciado o que parece contribuir para o distanciamento de uma visdo da morte

como um tabu.
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Elas também abordam as crencas religiosas (catdlicas e espiritualistas) como fator importante
para lidar com o trabalho. Franco (M.H.P.,2005) exemplifica que no final do século XX houve
uma énfase na espiritualidade como possibilitadora para entendimento das questdes da morte e do
luto. Segue a fala de duas profissionais sobre o tema da espiritualidade contribuindo com o

exercicio da sua prética profissional:

Eu sou espiritualista, pratico yoga e se ndo fosse esta crenca, eu ndo teria essa tranquilidade, de

jeito nenhum para trabalhar com isto. (médica 1)

[...] eu acho assim, morreu, morreu a carne. Eu acho assim, morreu, mas o espirito continua

aqui entre nés [...](técnica de enfermagem)
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5.5 ANALISE COMPARATIVA DOS DOIS GRUPOS DE CUIDADORES:

- Desafios do cuidar/ do trabalho:

Nessa categoria houve diferencgas e semelhancas frente aos tipos de desafios. Tanto os familiares
quanto os profissionais falaram em desafios tais como: lidar com a morte, identificar
sentimentos que prejudiquem o dar cuidados, culpa por nem sempre saber o que é melhor para o
paciente, lidar com o limite do outro, situacbes da doenca do paciente (odor), lidar com a
familia e a negacdo da familia. Segue as falas de uma profissional e uma familiar que séo
semelhantes frente aos desafios:

Ele t& muito, ele tA muito sofrendo demais sabe? [...] tem hora que nem eu aguento fazer o

curativo do mau cheiro. [...].(cuidadora 1: Monica)

[..]Tem alguns pacientes que vocé pelas condi¢des sociais dele, precarissimas dele, que falta
higiene e que tem um odor muito grande, vocé fica constrangida porque vocé esta sentindo e

vocé ndo consegue ficar junto delel[...].(médica 2)

Ja outros desafios foram trazidos apenas pelos profissionais: remuneracdo, escuta atenta,
propria percepcdo de finitude. A remuneracdo pelos cuidados ndo faz parte da realidade do
cuidador familiar e a escuta atenta ndo parece ser alvo das preocupacdes das familias e foi um
topico trazido apenas pela psicologa que ¢ a profissional atenta as emogdes e ao ndo dito. Porém
a propria percepcdo de finitude foi falado apenas pelos profissionais o que talvez tenha
explicacdo na cotidianidade do trabalho e do lidar com a morte diariamente, diferente da familia

para a qual a experiéncia € Unica e nao ha tempo para esse tipo de reflexdo.

E outros desafios foram citados apenas pelos familiares: estar longe da rotina de vida,
internamento, o diagnostico, trauma em dar socorro ao paciente, relacionamento com a
equipe durante o internamento, dificuldade financeira, falta de tempo para se cuidar,
dificuldade em conciliar os cuidados com o paciente com a sua propria vida, medo de

adoecer, falta de apoio, sobrecarga fisica, sentimento do paciente frente a doenca, crencas
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errdneas a respeito do cancer, relacionamento com o paciente, comunicar as mas noticias
aos outros membros da familia, receber criticas quanto ao seu realismo diante da situacao,
pouco apoio familiar, sentimentos de esperanca do paciente, doenca cronica do cuidador,
conviver com o sofrimento do paciente e com 0 seu proprio, expressao dos sentimentos,
pouco auto-cuidado, relacionamento familiar, desonestidade das pessoas e adoecimento de
outros membros da familia. Pode-se observar uma grande quantidade de desafios (maior que
nos profissionais). Provavelmente porque a situacdo para a familia € nova e Unica e surgem
dificuldades com maior impacto para o cuidador. Diferente da equipe que lida diariamente com

essas questdes, com varios casos e as dificuldades podem ser mais bem elaboradas no dia a dia.

Franco (2008) ao discutir o enfrentamento da doenca pela familia, analisa fatores facilitadores e
fatores complicadores. Dentre os facilitadores estaria a estrutura familiar flexivel que permite o
reajuste de papéis, uma boa comunicacdo com a equipe profissional e entre os membros da
familia, o conhecimento dos sintomas e dos ciclos da doenca, participacdo nas diferentes fases e
sistemas de apoio informal e formal disponiveis. Os fatores complicadores seriam os padrdes
disfuncionais de relacionamento, sistemas de suporte inexistentes ou ineficientes, outras crises
na familia em paralelo a doenca, falta de recursos econémicos e sociais, dificuldade de
comunicagdo com a equipe e doencgas estigmatizantes e pouca assisténcia (FRANCO,
M.H.P.,2008, p.359). Muitos destes fatores foram referidos pelos cuidadores familiares
estudados, tanto os facilitadores quanto os complicadores, que aqui foram categorizados enquanto

desafios.

A produgdo acerca do impacto do stress na saide dos membros da familia é incipiente. As
transicOes familiares negativas provocariam mudangas desfavordveis tanto fisiologicamente
quanto emocionalmente. Uma das transi¢cdes amplamente estudadas por Dura e Kiecolt-Glaser
(1991 in COWAN, 1991) foi o momento do adoecimento na familia e o dar cuidados a um
membro doente na familia. Muitos dos desafios relatados pelos familiares do presente estudo

foram referidos no trabalho desses autores.

Esses autores observaram em um estudo de revisao da literatura americana sobre o tema que a

sobrecarga objetiva ndo é uma boa preditora do distress do cuidador. A sobrecarga subjetiva é



123

que seria uma boa preditora do distress, pois o cuidador, nesse caso, independente da quantidade
de tarefas, teria um problema com o enfrentamento da situacdo, ou seja, haveria uma inabilidade
para acomodar essa sobrecarga. A sobrecarga objetiva reflete os aspectos observaveis da situacao
(tempo dispendido com o cuidado, natureza e quantidade das atividades e dos problemas
apresentados pelo doente, reacGes ao acaso ou catastroficas) ja a sobrecarga subjetiva mede a
extensdo do distress do cuidador e isso varia profundamente dentro da familia (as percepgdes e
sentimentos frente ao cuidado) (KIECOLT-GLASER,1991 in COWAN, 1991).

Esse fato foi observado neste estudo, pois os cuidadores familiares citaram a sobrecarga fisica e o
cansago, mas ndo como fator preponderante. Outros desafios que seriam da esfera do subjetivo

foram mais focados, como o relacionamento familiar, o sofrimento, a culpa, dentre outros.

As evidéncias que associam transi¢cdes familiares e salde pobre, segundo esses autores, requerem
maiores fundamentacdes tedricas, pois existem poucos estudos prospectivos e pouco rigor
subjetivo. Eles criticam os estudos que avaliaram a saude por auto-relato com respostas do tipo
(excelente, boa, razoavel ou pobre). Ou seja, questionarios simples para o que seriam medidas de
saude dificeis de interpretar. Eles concluem sobre esses estudos com cuidadores: individuos que
partilham mesmo estilo de vida podem também partilhar maior risco para certos problemas de
salde, que a doenca na familia altera a percepcéo do cuidador para a sua propria saude e altera as
normas familiares para salde e bem estar, que o cuidado prolongado pode gerar alteracbes
financeiras, que os cuidadores tém despesas médicas, diminuicdo da habilidade para trabalhar
fora de casa e menos dinheiro para seu proprio tratamento medico o que geraria um descuido com
a propria saude ja que o foco esta na doenca mais grave (KIECOLT-GLASER,1991 in COWAN,
1991).

Foi tambem interessante observar na atual pesquisa que para os familiares que estavam com 0s
pacientes internados, a relacdo com a equipe foi citada como um desafio. Ja para os cuidadores
que tinham seus pacientes sob cuidados domiciliares, a relacdo com a equipe do PAD foi
considerada um dos fatores facilitadores para o cuidado. Pode-se supor, a partir desta observacéo
que entrar na casa do paciente gera uma maior intimidade, um maior vinculo com a equipe e uma

maior abertura na comunicacdo. Além disso, nos cuidados domiciliares a familia se torna co-
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participante, o que parece equilibrar melhor a relacdo profissional/familia. No hospital, a relagdo
é mais verticalizada onde a familia frequentemente depende do cuidado do profissional.

Os fatores que ajudaram os familiares da presente pesquisa frente aos desafios foram o apoio de
amigos e da familia, recordar bons momentos que viveram junto com o paciente, 0
acompanhamento do PAD, forca de vontade, prazer em cuidar do paciente, atribuir a doengca um
significado de transformacdo para melhor, apoio de Deus e das pessoas. Esses fatores se
assemelham aos encontrados em literatura (Bromberg, 1997; Carter, Mcgoldrik,1995; Dura,

Kiecolt-glasser,1991) principalmente a rede de apoio do cuidador.

Outro dado encontrado em literatura que aparece no presente estudo é a concentracdo dos
cuidadores no sexo feminino e no lugar de filha dos pacientes, como o resultado do estudo feito
por Resende et al (2005), em que a maioria dos cuidadores era constituida por mulheres jovens,
geralmente a filha. No presente estudo houve um cuidador familiar do sexo masculino. A
literatura aponta que os cuidados com a satde normalmente fica a cargo das mulheres, apesar de
que essa realidade vem mudando paulatinamente (BASTOS, A.C.S.;TRAD,L.A.B.,1998).

- Formacao do cuidador:

Na area dos cuidados paliativos e na atencdo ao paciente terminal existe a realidade de que
cuidadores (familiares ou nao), normalmente estdo a frente das tarefas do cuidado. Isso implica
em pensar sobre um significado formativo da experiéncia. Apesar de ndo haver uma formagéo
para a morte, a experiéncia e o desempenho sdo pedagogias para o cuidador. Através da sabedoria
pratica e das orientacGes técnicas, como destacam Ayres (2004) e Gadamer (1997), os cuidadores

vivenciam a dimenséo afetiva emocional e se preparam para a perda.

O que estd em discussdo € que os cuidados paliativos buscam orientar e delinear acdes para uma
melhoria nos cuidados, ou seja, instrumentalizar o cuidador. E importante refletir, no entanto, que
0 cuidado instrumental ndo contextualiza. Ele sai dos livros para servir de guia, porém € a
experiéncia do cuidador através de contextos especificos somado ao saber técnico que possibilita
uma melhoria nos cuidados. O cuidado ndo instrumentalizado também capacita. Os cuidadores

nem sempre leem 0s manuais dos cuidados paliativos, mas a pratica capacita e a equipe de saide
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pode ajudar nessa capacitacdo. Na anélise dos dados, pdde-se observar que tanto os cuidadores

profissionais quanto os cuidadores familiares falaram deste tema:

[...] pra mim t6 aprendendo com essa experiéncia pra um dia ser voluntaria.(cuidadora 5:
Vilma)

[...] Entdo no comeco que houve essa dificuldade porque eu achava que ndo sabia como fazer,
ndo tinha como, néo tinha aptiddo, entendeu? Entdo, de como pegar, de como fazer, de como
limpar, e as vezes ficava meio brabinha até[...] se posso colocar assim, na questédo do jeito[...]
eu td até me surpreendendo agora que a gente ta entrando no clima, entendeu?(cuidadora
2:Denise)

Em termos formais eu nunca entrei em contato com uma formacéo para ser cuidador. Entéo,
pessoalmente eu acho que é uma trajetdria que se constréi no contato com o outro, no contato

com suas questdes e no movimento mesmo, de estar ali com o paciente. (psicéloga)

[...] esta parte técnica ja tem. S6 que, o cuidador tem uma coisa do nato, da experiéncia que vai
adquirindo com o tempo e a pessoa vai aprendendo[...] Aprendendo muito em relacédo a si
proprio, se conhecendo melhor e lidando melhor com estas questfes todas relacionadas a morte,
com a religiosidade e com a espiritualidade. Eu acho que o tedrico ja existe, entdo tem que ter o
pratico também. E a experiéncia de cada um nesta questdo. (médica 2)

Ayres discute o significado formativo das praticas de salde para além e por meio das finalidades
técnicas. Ele analisa que a ultra-especializacdo técnica traz limites para a promocao de saude.
Apesar da area dos cuidados paliativos ser vista como fim de linha, podemos pensar na promogéo
de qualidade de vida que também é promoc¢do de salde e esta independe de se estar dirigida
aquele que esta nascendo ou morrendo. Ndo importa 0 momento pelo qual o paciente esteja
passando (prevencdo, tratamento, reabilitacdo ou cuidados paliativos), neste estudo o paciente
com cancer, 0 importante € que 0s aspectos técnicos estejam sempre em contato com 0S nao
técnicos (AYRES, 2004).

- Concepcdes de cuidador:
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Nessa categoria foram encontradas ideias comuns entre 0s dois grupos sobre o que seria
necessario para ser um cuidador: doacdo, amor, carinho e acolhimento. Estes achados em
comum refletem pensamentos gerais de bons sentimentos e atitudes do cuidador e combinam com
as ideias de Ayres. Este autor valoriza o encontro terapéutico como desencadeador de
reconstrugdes de identidades, concepcdes, valores e projetos positivos de felicidade e saude. Para
ele, é a idéia do cuidado que melhor permite compreender o significado da existéncia humana, é
pelo cuidado que se reconstréi e se autocompreende os projetos humanos. Ele reflete sobre essa
dimensdo verdadeiramente formativa do encontro terapéutico e traz uma defini¢do de cuidado:
“[...] a citada natureza compreensiva e construtiva do dialogo mediado pela técnica e pela
ciéncia nas praticas de saude, em quaisquer de suas aplicacdes e escalas, é que as fard ser
designadas, deste ponto em diante, como “cuidado” (AYRES, 2004).

Além disso, os dois grupos falam sobre o sentimento de impoténcia do cuidador quando o

assunto é o limite final, a morte:

[..] Até que ponto aquilo que eu digo e acho que é o melhor, é realmente o melhor ou

ndo?(médical)

[...] as vezes me sinto muito indtil porque eu vejo ela sentir dor as vezes e eu ndo posso fazer
nada, ja dei a medicacdo e a gente sabe que € o desenrolar do negécio, a gente sabe que é a
morte anunciando a sua chegada e a sensacdo de inutilidade machuca tanto que a gente fala:

queria desaparecer neste momento. (cuidadora 3: Leide)

Outras concepcbes foram referidas especificamente por cada grupo, provavelmente pelas
especificidades de cada grupo junto ao paciente. Os profissionais referiram: beneficio para o
proprio cuidador, maior valorizacdo da vida, ver o paciente de forma global, necessidade de
se trabalhar pessoalmente, abertura e receptividade, capacidade de se colocar no lugar do
outro. Muitas destas concepcdes refletem o exercicio da humanizagdo na satide como a abertura,
a capacidade de se colocar no lugar do outro, ver o paciente de forma global, de que ndo é uma
relacdo unidirecional e sim bidirecional onde o paciente e a familia recebem, mas o profissional

também recebe e aprende com a experiéncia.
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Ayres reflete sobre a humanizacdo em salde e diz que quanto mais o cuidado se torna uma
experiéncia de encontro, de trocas dialégicas verdadeiras, quanto mais se afasta de uma exclusiva
aplicacdo de saberes instrumentais, mais a intersubjetividade ali experimentada por todos 0s
envolvidos retroalimenta seus participantes de novos saberes tecnocientificos e praticos (AYRES,
2004).

Os familiares do presente estudo referiram: a presenca junto ao doente, retribuir a um
cuidado que recebeu anteriormente, desejo que o cuidador tem de que o sofrimento acabe,
saber colocar limites, relevar as atitudes dificeis do paciente (agressividade e mau humor),
fé em Deus, ndo preocupar o doente, ter prazer em cuidar, aprender a conciliar as tarefas

do cuidado com as outras tarefas da vida.

E interessante observar que a despeito das idealizacBes acerca de prover bons cuidados como os
bons sentimentos e atitudes, os familiares cuidadores conseguiram falar das suas praticas, das
dificuldades e de concepcBes mais realistas para ser um cuidador, tais como saber colocar limites,
desejar que o sofrimento acabe e aprender a conciliar as tarefas do cuidado com as outras tarefas

da vida:

Também ndo é preciso fazer o impossivel de vocé, no caso, ele querer uma coisa que seja
extremo, eu sair desesperada para providenciar aquilo que é o extremo que eu vejo que nado vai

servir[...] sO para fazer a vontade dele. Tem esse lado da coisa também. (cuidadora4: Maria)

[...]1 “porque Senhor, porque ndo morre logo?” Ta sofrendo, ndo é que eu queira me livrar da
responsabilidade, é que a gente ndo suporta o sofrimento daquela pessoa[...] (cuidadora3:
Leide)

- Crencas e atitudes sobre a morte:

Os dois grupos de cuidadores tiveram crengas em comum principalmente no que diz respeito as
crencas religiosas e espirituais. Apesar de que os cuidadores familiares, na sua maioria, eram

evangélicos ou catdlicos e os cuidadores profissionais traziam nogGes espiritualistas ou catolicas.
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No entanto os dois grupos recorriam a essas crencas religiosas para lidar melhor com a situagao
de terminalidade do paciente.

No grupo de cuidadores profissionais eles referiram as histérias mais marcantes, a possibilidade
de ajudar o familiar na hora da morte, morte como passagem e a vontade, em algumas
situacOes, de chorar junto com a familia. Os profissionais falaram abertamente dos seus
sentimentos e emocdes frente a dor e sofrimento da familia e do paciente e o quanto isso mobiliza

a prépria equipe:

[...] Mas foi também este paciente que nos momentos finais, ele tinha uma situacdo com a esposa
e a esposa no instante final, ela péde dar a garantia daquilo que estava preocupando ele. E
guando ela conseguiu concluir e dar as garantias para ele, concluir com uma declaragdo de
amor e eu fui junto na emocdo. Ele faleceu e fechou. Para mim é um caso que eu, sempre que

acompanho um paciente falecendo retorna para mim. (psicéloga)

O grupo dos cuidadores familiares trouxeram nos seus relatos: a esperanca de conforto para
guem morre, ter experiéncias anteriores com a perda facilitando o processo, sentimento de
tristeza por ndo poder mais ver a pessoa que morre, inconformismo frente a essas perdas,
enxergar a morte com naturalidade, reacdes de luto antecipatorio, medo da reacdo diante da
morte, morte como purificacdo, que requer preparo, dificuldade em pensar na morte, e

mecanismos de negacéao.

Franco (M.H.P.,2008) em um dos capitulos do livro Temas em oncologia refere algumas tarefas
de enfrentamento da familia diante da morte proxima. Muitas dessas tarefas foram encontradas
nos relatos dos familiares. A autora refere como tarefas: a negacéo versus a aceitacdo da morte,
estabelecimento de relagdo com os profissionais de saude, o atendimento das necessidades do
doente, admitir que a morte estd proxima, enfrentamento do luto: antes e depois da morte,
manutencdo do equilibrio funcional apesar da proximidade da morte do ente querido,
estabelecimento e regulacdo das relacdes afetivas dentro e fora da familia e adaptacéo as
mudancas de papel (FRANCO, M.H.P.,2008, p.360).
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5.6 QUADRO IV: SINTESE COMPARATIVA ENTRE OS GRUPOS DE CUIDADORES

CATEGORIAS DESAFIOS DO FORMACAO DO | CONCEPCAO DE CRENCASE
TRABALHO E DO CUIDADOR CUIDADOR ATITUDES
CUIDAR SOBRE A
MORTE
GRUPOS
FAMILIARES E Lidar com a morte, Aprendem com a Doacéo, amor, Crencas religiosas
Identificar sentimentos | experiéncia, falam carinho, ou espirituais.
PROFISSIONAIS que prejudiquem o sobre o saber acolhimento e a
trabalho, culpa por pratico e o saber impoténcia do
nem sempre saber o tedrico. cuidador diante da
que é melhor para o situagéo.

paciente, lidar como
limite do outro,
situacdes da doenca
(odor), lidar com
alguns membros da
familia e a negagéo

deles.

FAMILIARES Sentimento do paciente Presenca junto ao Crencas
frente & doenga, doente, retribuir a evangélicas ou
crencas erroneas a um cuidado, catdlicas,
respeito do cancer, desejo que o experiéncia
relacionamento com o cuidador tem de anterior com a
paciente, que o sofrimento perda, medo da
diagndstico/progndstico acabe, colocar sua reacdo,
ruim, comunicar as limites, relevar estratégias de
mas noticias aos outros atitudes dificeis do negacao, luto
membros da familia, paciente, fé, ndo antecipatorio,
receber criticas quanto preocupar o esperanca de
ao seu realismo diante doente, ter prazer conforto para
da situacéo, pouco em cuidar e guem morre,
apoio familiar, aprender a inconformismo,
sobrecarga fisica, estar conciliar as tarefas naturalidade,
longe da rotina de vida, do cuidado com as morte como
internamento, outras tarefas da purificacao,
esperancga, trauma em vida. requer preparo,
dar socorro ao dificuldade em
paciente, pensar na morte.
relacionamento com a
equipe no
internamento,

dificuldade financeira e
falta de tempo para se
cuidar.
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PROFISSIONAIS

Remuneracéo, escuta
ativa, prépria
percepcao de finitude.

Beneficio para o
proprio cuidador,
maior valorizacéo
da vida, ver o
paciente de forma
global,
necessidade de se
trabalhar,
abertura e
capacidade de se
colocar no lugar
do outro.

Crencas catolicas
ou espirituais,
historias
marcantes de
pacientes, ajuda ao
familiar, morte
como passagem,
vontade de chorar
junto com a
familia.
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Seiscentos e Sessenta e seis

A vida é uns deveres que nos trouxemos para fazer em casa.
Quando se Vé, ja sdo 6 horas: ha tempo...
Quando se Vé, ja é 62 feira...
Quando se Vvé, passaram 60 anos!
Agora, ¢ tarde demais para ser reprovado...
E se me dessem — um dia — uma outra oportunidade,
eu nem olhava o relogio
seguia sempre em frente...

e iria jogando pelo caminho a casca dourada e inutil das horas.

Mario Quintana
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Nessa area de cuidados paliativos, uma rede de relacBes se forma em prol de oferecer bons
cuidados ao paciente que sofre e que esta proximo da morte. Outras perguntas podem advir destas
reflexGes. Qual ¢é a ética do morrer melhor? Qual é a politica do morrer melhor? Ja que a prética
fala de ética e politica, que agdes politicas precisam estar sendo pensadas para o0 morrer melhor?
O cuidado paliativo € uma area nova e como toda novidade se instaura um consumo em cima
disso, se gera empregos novos que acaba compatibilizando com a estratégia financeira do sistema
de saude. Por isso é necessario que politica e ética andem juntos para que a pessoa que esta

morrendo ndo vire apenas um consumidor dessa nova area.

N&o sei se é possivel responder de pronto a tais questionamentos, porém a reflexdo € valida, pois
apesar de existirem propostas para o morrer melhor, a proposta dos cuidados paliativos, esta
proposta perde o sentido se as realidades ndo forem contextualizadas, se 0s pacientes e
cuidadores familiares (que falam de um saber pratico) ndo forem ouvidos ou se permitam falar e
trocar com a equipe técnica. E esta equipe também precisa estar aberta para ouvir e trocar com o

paciente e a familia.

Os relatos autobiograficos apresentados no presente trabalho trazem um retrato da vivéncia
subjetiva dos cuidadores profissionais e familiares frente a morte. Os cuidadores familiares
trazem a marca da dor, do sofrimento e diversos outros desafios nos seus relatos. Os cuidadores
profissionais também trouxeram as marcas do seu cotidiano de trabalho com os pacientes
terminais e suas familias. A despeito destas tantas marcas, que levaram a uma devastagéo fisico-
emocional nas vidas das familias, mas também aprendizados para os dois grupos, evidencia-se 0
imperativo da morte que conduz os personagens/autores destes relatos a persistirem na realizacéo
desses cuidados. Para os profissionais isso faz parte de uma escolha profissional que segue
adiante, para as familias isso faz parte de uma circunstancia penosa da vida e acaba com a morte
do paciente. Alguns cuidadores pensam, a partir da experiéncia, em fazer essa escolha e também
trabalhar oferecendo cuidados. Do caminho percorrido se percebe tantas experiéncias, afetos e
relacBes dialogicas estabelecidas entre as diferentes vozes sobre a morte e o cuidar. A partir dos
seus relatos, entdo, muitas sdo as reflexdes e sugestdes possiveis, especialmente no que tange a

pratica profissional das equipes de saude.
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- Contribuigdes do estudo para a pratica profissional na area da saude

A experiéncia dos cuidadores familiares teve enquanto cenario o contexto do domicilio e o
contexto do internamento hospitalar. No domicilio eles tinham o suporte técnico do programa de
atendimento domiciliar (PAD) que visitava a casa, fazia procedimentos e orientava essas
familias, estabelecendo relagdes proximas entre equipe (que era sempre a mesma) e familia. No
hospital, eles tinham o suporte técnico da equipe durante o internamento, contando com a
rotatividade propria de um hospital (os profissionais trocam de turno), o que nem sempre

possibilita uma relacdo mais préxima entre equipe e familias.

A experiéncia dos cuidadores profissionais teve como cenario 0 contexto da sua pratica
profissional no domicilio, em contato com o0s pacientes terminais e suas familias, exceto a
secretaria que fica no hospital recebendo as ligacdes e as familias que véo até a sala do PAD, seja
para se inscreverem no programa, seja para ter algum tipo de monitoramento (pegar uma receita
médica, tirar duvidas, etc...). Além disso, os profissionais estudados também tinham o cenéario do
hospital, na reunido da familia (as familias dos pacientes terminais se reinem com essa equipe
semanalmente) e no internamento quando algum paciente acompanhado por eles necessitava de
uma hospitalizagdo. Esses cuidadores profissionais do PAD referiram seus sentimentos, suas
historias, os vinculos que estabeleceram com o paciente e com a familia e os desafios do seu

trabalho diante da realidade da morte proxima do paciente.

Os relatos desses cuidadores, deste modo, ddo margem a muitas reflexdes, em como a equipe
pode estar atenta as necessidades das familias nessas situacfes e se aquela familia em questao
consegue ter, independente da sobrecarga fisica, fatores que a auxilie no cuidado, como bom
apoio socio-familiar, bons relacionamentos, dentre outros. E 0 quanto a equipe de profissionais
pode também estar atenta as suas proprias necessidades, limites, desafios e que a abertura da

comunicacéo dentro da equipe pode ser um grande facilitador do trabalho.

E importante ressaltar que a concordancia, a fluidez e a profundidade com que as profissionais de
salde do grupo focal trataram do tema parece se dever ao fato de ser uma equipe afinada, que
trabalha ha algum tempo junta (a maioria esta no programa ha mais de sete anos, exceto a

psicologa e a assistente social que estavam h&a um ano fazendo parte do PAD). Outros estudos
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com equipes em formagéo e com profissionais que trabalhem em enfermarias de hospital podem
contribuir para um panorama mais completo da realidade das equipes de cuidados paliativos.

Faz-se urgente, assim, capacitar os profissionais de salde para lidar com questfes relativas a
pessoa humana de modo integral — com uma viséo das perdas por morte que abarque ndo somente
0s aspectos bioldgicos, mas as suas implica¢fes socio-efetivas. Além disso, a prestacdo de um
atendimento cuidadoso, humanizado e menos preconceituoso (no gque tange ao cancer e a morte),
que leve em consideracdo o sofrimento vivenciado pelos pacientes e suas familias. Vale ressaltar,
porém, que a humanizacdo do atendimento encontra-se relacionada com a posicdo de
protagonismo de todas as partes envolvidas (paciente, familia e equipe) que sdo autores dessa
historia. Esse protagonismo ndo pode estar unilateralmente representado pelos profissionais de
salide, pois os pacientes e suas familias tém muito a dizer e precisam ser escutados. E preciso,
entdo, assegurar esse lugar, dar espago e importancia a voz do doente e familiares, fazendo valer

a sua autonomia com relacdo ao préprio corpo e histéria de vida.

Assim sendo, o estabelecimento de uma boa relagcdo dos profissionais de salde com o doente de
cancer e sua familia é essencial, e traduz-se no oferecimento de qualidade, no acolhimento e na
transmissao de apoio e confianca necessarios, o que pode reduzir o sentimento de vulnerabilidade
marcado pelo medo e pela ansiedade que a doenca impBe. Além disso, tornar possivel o
intercdmbio de experiéncias e conhecimentos entre esses profissionais e as familias, tendo como

base o respeito pelos seus sentimentos, emocdes, necessidades e valores culturais.

O presente estudo possibilitou, assim, conhecer as especificidades dos cuidadores diante da
morte, oferecendo uma descricdo detalhada das suas vivéncias, contexto e sistemas de significado
relacionado ao cuidar diante da morte alcangando, deste modo, 0s objetivos propostos. Além
disso, permitiu também a analise dessas vivéncias a partir de distintas situacfes (familias
cuidadoras em domicilio e no hospital) e do mapeamento das diferentes vozes de cuidadores
(equipe e familia). O estudo realizado, assim, pode vir a orientar os profissionais de salde sobre
como atuar de modo mais sensivel nessas situacdes e subsidiar programas de atencdo domiciliar
para pacientes terminais, assim como, subsidiar futuros cuidadores familiares envolvidos em
situacdo de terminalidade de pessoa proxima. Além disso, o0 estudo produz conhecimento

relevante na intersecdo tematica familia-equipe-morte.
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No entanto, alguns limites podem ser apontados. Um deles é a pouca abrangéncia dos casos
estudados, na medida em que a pesquisa focalizou dez cuidadores familiares (apenas um homem)
em momentos arbitrarios. A escolha se deu por eles serem cuidadores e ndo se priorizou o
momento do cuidado. A pesquisa também focalizou sete profissionais de salde de uma mesma
equipe. Seria importante ultrapassar essa delimitacdo e expandir os casos estudados dando voz a
outros cuidadores em diferentes realidades institucionais, socio-culturais e cuidadores de outras
patologias. E provavel que os significados pessoais em articulacdo com os significados culturais
acerca do adoecer por cancer, dos cuidados, da assisténcia pelo SUS, perda, morte estejam
influenciando suas préticas, e, por sua vez, refletindo nas histérias de vida e de trabalho desses
cuidadores. Faz-se, entdo, fundamental identificar esses significados e entendé-los.

Seguindo-se nessa direcdo, o estudo iniciado no mestrado, ja vislumbra novas perspectivas.
Afinal, pretende-se no doutorado ampliar o foco de estudo, introduzindo uma perspectiva
comparativa tanto entre diferentes histdrias, quanto entre diferentes camadas sociais, a fim de
explorar as multiplas direces que a construcdo dos cuidados diante da morte assume. O estudo
proposto, entdo, visara investigar quais sdo os significados de cuidado e de morte para cuidadores
que vivenciaram histérias de perdas em comparacdo com cuidadores que estdo passando ainda
pela experiéncia do cuidar (que foi o foco do atual trabalho). Além disso, a experiéncia
emocional de cuidadores que trabalhem ou sdo usuarios de servigos de salde privados pode se
configurar de modo distinto dos cuidadores descritos nesse trabalho e, desta maneira, regular de
modo muito peculiar as crencas e atitudes sobre a morte, as concep¢des de cuidador e a
experiéncia. A ampliagdo do foco de estudo justifica-se por haver poucos estudos na literatura
psicologica que abordam a tematica dos cuidadores do ponto de vista da subjetividade, muitos
estudos foram encontrados em revistas e artigos de enfermagem que tratam do cuidado como

objeto profissional e ndo discutem a dimens&o subjetiva-interpessoal-compreensiva.

Desta forma, pretende-se aprofundar o conhecimento sobre essa relevante temética, contribuindo
para a sua maior compreensao e para o0 aprimoramento da assisténcia a saude voltada a morte e ao

morrer com o foco nos cuidadores.
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO: A experiéncia de cuidadores diante da morte

INVESTIGADOR: Suzane Bandeira de Magalhdes

LOCAL DA PESQUISA E DO CEP: Hospital A.M.- Rua D. Jo&o VI1,332-Brotas.
TELEFONE DO CEP (Comité de Etica em Pesquisa): 3357-6850

OBJETIVO
Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa sobre as concepgdes de ser um cuidador.

PROCEDIMENTO

Uma entrevista semi estruturada que nao lhe tomara mais do que meia hora (no caso do familiar)
ou a participacdo em um grupo focal (para os profissionais) que devera ter uma duracgdo de 1 hora
e meia.

RISCOS E BENEFICIOS

O método de pesquisa ndo cria qualquer risco potencial para vocé como sujeito. Trata-se de uma
pesquisa de risco minimo, na qual a razdo risco-beneficio tende fortemente para o seu beneficio.
Ao participar da pesquisa, vocé estar contribuindo para aumentar a compreensdo acerca de como
0s cuidadores se sentem e quais suas dificuldades.

CONFIDENCIALIDADE

As informacOes prestadas por vocé fundamentardo uma tese de mestrado vinculada a
Universidade Catdlica do Salvador. Outros trabalhos cientificos podem ser derivados desta
pesquisa, mas, em qualquer circunstancia, sua identidade serd mantida em absoluto sigilo.

DIREITO DE RECUSAR OU DESISTIR DA PARTICIPACAO

Sua participacao nesta pesquisa é voluntaria, ou seja, vocé pode recusar-se a dela participar. Se
mudar de idéia a respeito da sua participacdo na pesquisa ap0s o inicio da mesma, vocé pode
deixa-la. Negar-se a participar ou interromper sua participacdo ndo trard nenhuma consequéncia
negativa para vocé.

QUESTOES

Se vocé tiver qualquer pergunta a fazer, por favor, sinta-se a vontade para coloca-la. Se no futuro
VOCé tiver mais perguntas a fazer, entre em contato com a investigadora principal pelo nimero
3353-1434 ou 8203-7046.

Data Assinatura do participante e RG ou CPF

Data Assinatura do Investigador e CRP



APENDICE B
ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA (para ser aplicada com as familias)

1 — Dados Sécio Demograficos : sexo, estado civil, idade, religido, profissao

2 — Fale um pouco sobre si mesmo. Como Vvocé se apresenta?

3 — Conte sobre o0 paciente e a doenga.

4 — Como tem sido para vocé acompanhar? Qual o momento mais dificil?
5 — Que fatores facilitam? Que fatores dificultam?

6 — Qual séo suas crencas acerca da morte e de ser um cuidador?
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APENDICE C
ROTEIRO PARA O GRUPO FOCAL (para ser realizado com os profissionais de satde)

1  Profissdo de cada um/ Como vocé foi trabalhar nesta area de Cuidados Paliativos (com

pacientes graves ou terminais)?
2 O que é serum cuidador de um paciente terminal para vocé?
3  Existe formacéo para ser cuidador?
4 Quais sdo os maiores desafios do cotidiano?
5  Quais suas crencas acerca da morte?

6  Conte uma histdria sobre a sua pratica com esses pacientes.



