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RESUMO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa de natureza exploratério-descritiva.
Teve como proposito conhecer o significado atribuido pelos familiares
cuidadores de idosos com cancer em fase terminal aos cuidados
oferecidos pela equipe de enfermagem e explorar como a equipe de
enfermagem de Servico de Cuidados Paliativos percebe o cuidado
proporcionado ao familiar cuidador do idoso com céncer em fase
terminal. A pesquisa foi realizada no Centro de Pesquisas Oncoldgicas
(CEPON), Instituicdo de Saude especializada no atendimento oncolégico
do Estado de Santa Catarina, e foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa desta Instituicdo. A coleta de dados foi realizada no periodo de
maio a outubro de 2009. Utilizou-se para o desenvolvimento da mesma a
entrevista semi-estruturada, gravada com os familiares de idosos com
cancer em Cuidados Paliativos e com a equipe de enfermagem do Servico
de Cuidados Paliativos. Os dados levantados foram organizados com o
uso da técnica de analise de conteido de Minayo, com base nos
pressupostos e concepcdes nos Principios de Cuidados Paliativos (2002) e
da Teoria do Cuidado Transpessoal de Watson. Conferindo-se a extensao
e a abrangéncia da enfermagem na sua missdo profissional humanistica
junto ao idoso com cancer e sua familia em momentos dificeis e de
sofrimento na fase terminal da doenca. Também foi contemplada a
convergéncia com a experiéncia expressada pelo familiar em termos de
percepcdo e significados dados ao processo de cuidar do parente idoso
doente e ser cuidado ao mesmo tempo pela enfermagem. Os familiares
cuidadores de pacientes idosos com cancer, ao darem depoimentos acerca
do cuidado recebido da enfermagem do Servico de Cuidado Paliativos,
apontaram-no como “algo especial”; um “fazer além” dos “cuidados
comuns”. Contudo houve manifestacdo de querer continuar recebendo
cuidado ap6s a morte de seu ente querido, denotando expectativa de
cuidados em seu processo de pesar e luto, dimensdo contemplada e



requerida nos preceitos dos Cuidados Paliativos, mas que o Servico de
Cuidados Paliativos do CEPON ainda ndo tem sistematizado. Tal lacuna
apontada encaminha para questes de implicacfes praticas. A equipe de
enfermagem de Servi¢o de Cuidados Paliativos percebe-se cuidando do
familiar cuidador do idoso com cancer em fase terminal quando “atende a
todos os cuidados basicos necessarios do paciente”, quando “realiza um
cuidado que transcende o cuidado geral” e através da “completude do
cuidado: cuidando de quem fica”.

Palavras-chave: Cuidado Paliativo. Cuidador. Familia. Idoso. Cancer
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ABSTRACT

This is a qualitative study of the explorative-descriptive nature. It has as
proposal to know the significant attributed to families caring for elderly
with cancer in the terminal stage and to the care offered by the team of
nursing and explore as the nursing team with the service of palliative
care perceived which type of care are provided to the family caring for
the elderly with cancer in the terminal stage. The study was realized in
the center for Oncology Study (CEPON), Institution responsible for the
attendance Oncologic of the State of Santa Catarina, and was approved
by the committee of ethics of study of this institution. The collection of
data was realized during the period from May to October of 2009. It was
also used to develop the same semi-structured interview, documented
with the families of elderly with cancer in palliative care and with the
nursing team of the Service of palliative care. The raised data were
organized with the use analysis of technical content of Minayo, with
base in presupposition and conceptions in the principles of palliative
care (2002) and Watson Transperson theory of care. Giving-up the
extension and coverage of nursing in its professional humanistic mission
with elderly with cancer and his family in difficult moments and
suffering in the terminal stage of the disease. Also contemplated the
convergence expressed by the experience of the family in terms of
perception and significant given to the process of care of the family of
the sick elderly and also to be cared for at the same time by nurses. The
families that cares for elderly patients with cancer, when giving
testimony about the care they received from the Nurses of the Service of
palliative care, appointed as “something special”; do “more than” the
“common care”. However there were manifestation of wanting to
continue receiving care after death of their beloved, raising expectation
of care in their process of grief and mourning, contemplated dimension
required in the precepts of palliative care, but which the Service of
Palliative Care of CEPON is not yet systematized. The gap appointed



towards the questions of practical implications. The nursing team of the
service of palliative care perceives that care for the family caring for the
elderly with cancer in the terminal stage when “attend to all necessary
basics care of the patient”, when “realize care that transcend the general
care” and through the “completeness of care: caring for the ones left
behind”.

Descriptors: Palliative Care. Caregiver. Family. Elderly. Cancer.
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RESUMEN

Se trata de una investigacion cualitativa, exploratoria-descriptiva, con el
objetivo de conocer el significado dado por los familiares cuidadores de
pacientes ancianos con cancer terminal a la atencidn prestada por el
equipo de enfermeria, y para explorar como el personal de enfermeria
del Servicio de Cuidados Paliativos considera la atencidn prestada a los
familiares cuidadores de ancianos con céncer terminal. El estudio se
realizd en el Centro de Investigacién Oncoldgica (CEPON), centro de
salud especializado en la atencion oncol6gica en el Estado de Santa
Catarina, y fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de
esta institucion. La recoleccidn de datos se realizé de mayo a octubre de
2009. Para el desarrollo de la investigacion se utilizd la entrevista
semiestructurada, grabada con los familiares de los pacientes ancianos
con cancer en cuidados paliativos y con el el personal de enfermeria del
Servicio de Cuidados Paliativos. Los datos recolectados se organizaron
mediante la técnica del anélisis de contenido de Minayo, basado en los
conceptos y supuestos de los Principios de Cuidados Paliativos (2002) y
la Teoria del Cuidado Transpersonal de Watson. Se comprobo el alcance
y el ambito de la enfermeria en su misidn profesional humanista junto a
los ancianos con cancer y sus familias en los momentos dificiles y el
sufrimiento de los enfermos terminales. También se consideré la
convergencia con la experiencia expresada por los familiares en
términos de percepcion y el significado dado por ellos al proceso de
cuidar al anciano enfermo y ser cuidado, al mismo tiempo, por el equipo
de enfermeria. Los familiares cuidadores de pacientes ancianos con
cancer, al dar sus testimonios sobre la atencion recibida del personal de
enfermeria del Servicio de Cuidados Paliativos, la manifiestan como
siendo "algo especial” y un "quehacer que va mas alld" de la "atencion
habitual”. Sin embargo, hubo expresiones de algunos familiares de
querer seguir recibiendo la atencién después de la muerte de sus seres
queridos, lo que denota la expectativa de la asistencia en su proceso de
duelo y luto, dimensidn que es prevista y exigida en los preceptos de los



Cuidados Paliativos, pero que el Servicio de Cuidados Paliativos del
CEPON aln no la ha sistematizado. Ese vacio sefialado conduce a
cuestiones de consecuencias practicas. El personal de enfermeria del
Servicio de Cuidados Paliativos se ve cuidando del familiar cuidador del
anciano con céancer terminal cuando "cumple con todos los cuidados
basicos necesarios del paciente", cuando "realiza un cuidado que va mas
alld del cuidado general” y a través de la "integridad de la atencion:
cuidando de quien queda”.

Palabras clave: Cuidados Paliativos. Cuidador. Familia. Anciano.
Cancer
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INTRODUCAO

Vive-se uma época de intenso desenvolvimento e aprimoramento
tecnoldgico. Muitos sdo os equipamentos e tecnologias colocados a
disposicdo dos profissionais da saude, sustentando e aumentando a
complexidade do cuidado. E a realizagio dos sonhos do ser humano, na
busca inclusive do controle da vida e da morte. E inquestionavel a
importdncia da existéncia e utilizacdo dos processos tecnolégicos
aplicados nos Servicos de Salde. Deve-se atentar, no entanto, ao uso
que se faz deles. Se por um lado dispde-se de alta tecnologia capaz de
reverter quadros extremos de vida e morte, por outro as agdes muitas
vezes se reduzem a apertar botbes, executar procedimentos e programar
infusGes, num favorecimento do tecnolégico em detrimento da
humanizacdo. Muitas vezes essa realidade tem afastado o enfermeiro da
esséncia da enfermagem - o cuidar humanizado.

O resgate da humanizacdo como meio, como instrumento de
cuidado é latente. Evoluimos como profissionais de salde em relagdo a
técnica, mas como técnica ndo significa ética, atividades como a escuta;
0 sorriso; a gentileza; o olhar nos olhos dos pacientes e nos dos colegas
de jornada; um apertar de mdos; um puxar a cadeira, sentar e ouvir e a
presenca junto aos pacientes e familiares sdo relegadas a segundo plano.
As tecnologias atuais tém permitido aumentar a sobrevida dos pacientes,
mas é o cuidado que da qualidade para esses dias ganhos (PUNGGINA,;
SILVA e ARAUJO, 2008).

Na area da oncologia, os avangos tecnolégicos para o diagnostico
e tratamento do cancer tém possibilitado o aumento real da sobrevida.
N&o obstante, o cancer ainda aparece como a 22 causa de mortes no
Brasil. Estima-se que em 2020 o nlimero de casos novos anuais, no
mundo, seja da ordem de 15 milhdes, dos quais cerca de 60% desses
nOVOS casos ocorrerdo em paises em desenvolvimento. No Brasil, para
0s anos de 2010 e 2011, estima-se 489.270 casos novos de cancer,
acompanhando o perfil de magnitude observada no mundo (BRASIL,
2009).

Em se tratando de uma doenga como o cancer o impacto causado
ndo se restringe ao paciente, mas permeia todo o seu universo de
relacdes, caracterizando-se por mudangas, especialmente na dindmica
familiar. Além disso, as associacfes a morte e sofrimento sdo
inevitaveis, inclusive por parte dos profissionais. Os enfrentamentos sdo
constantes e desestruturam as equipes. O estresse profissional (Sindrome
de Burnout) é condicdo real, bastante estudada, porém, ainda
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subestimada e tratada de forma preconceituosa pelos préprios
profissionais e pelos administradores dos servicos de satide (RADUNZ,
1999).

Desconhecimento, resisténcia e mitos, entre outros aspectos
relacionados ao sofrimento e morte por parte da equipe de salde,
pacientes e familiares sdo responsaveis pelas condutas pouco adequadas,
carecendo de humanizacdo nas relagdes de cuidado.

Em estudo realizado com a equipe de enfermagem para investigar
como o profissional de enfermagem vivencia o luto, Costa e Lima
(2005) identificaram que eles ndo se permitem vivé-lo e que na tentativa
de se protegerem acabam desenvolvendo posturas inflexiveis. Os
autores atribuem isso a abordagem insuficiente na formacdo desses
profissionais, cujos curriculos ainda sdo fortemente influenciados pelo
modelo centrado no mecanicismo e reducionismo da natureza humana.
Por isso, para a formacdo de profissionais, Susaki, Silva e Possari
(2006) recomendam ensinamentos de abordagens mais expressivas
sobre a morte, o morrer e o luto dos pacientes e familiares.

Diariamente observo que os pacientes e suas familias sdo
encaminhados ao Servico de Cuidados Paliativos em estagio avancado
da doenca, confrontados com uma série de perdas, exacerbacdo dos
sintomas e espoliados fisica, psicolégica, espiritual e socialmente. As
perdas vivenciadas sdo intensas e desencadeadoras de conflitos e
sofrimentos. Segundo Carvalho (2008) quanto mais avan¢ada a doenca
maior o sofrimento do paciente e sua familia. Na maioria das vezes os
familiares e a equipe de salde ndo se sentem preparados para lidar com
elas e, numa tentativa de se protegerem, evitam expor-se. Isso gera
conflitos e dilemas éticos que dificultam a atuacdo segura dos
profissionais no alivio dos sintomas e dos sofrimentos. A perspectiva do
sofrer e presenciar a morte de forma solitria é assustadora para
pacientes, familiares e para os profissionais da satde. (ELIAS, 2001).

Ainda hoje, século XXI, o cancer é considerado uma das piores
doencas: algumas pessoas se negam a pronuncia-la, como se assim
conseguissem manté-la longe de suas vidas e da vida dos seus entes
queridos. Continua sendo extremamente temida e sempre trazendo
consigo a idéia de risco iminente de morte, de sofrimento, de dor e do
terror aos tratamentos agressivos e mutilantes. Apesar de todo avanco
em prevencdo, diagnostico, tratamento e cura de varios tipos de cancer,
essa idéia da sociedade impregna todo o processo da doenca. E, para
Carvalho (2008), esse estigma € reforcado continuamente, em virtude
dos diagnosticos tardios.

O impacto da experiéncia do céncer e todo o ideério social,
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especialmente quanto a expectativa da morte, representam uma questao
de satde publica em relacdo aos pacientes, familiares e equipe de salde,
pela capacidade de onerar as redes assistenciais de forma silenciosa
(SOLANO; BIANCO, 2007). E também uma questio existencial,
considerando os enfrentamentos constantes e a necessidade de lidar com
as perdas num contexto de doenca croénica como o cancer. E um desafio,
seu enfrentamento deve ser discutido.

De uma forma geral, o Sistema de Saude ndo tem privilegiado o
atendimento da familia enquanto unidade de cuidado de seus membros
doentes ou fragilizados, salvo raras excecGes de equipes que tém
identificado essa necessidade e isoladamente buscado formas para suprir
esse atendimento. Na Rede Bésica de Salde podemos citar as acdes da
Estratégia de Salde da Familia, que se estruturam por todo o pais, ainda
de forma desigual e sem uma metodologia estabelecida para o
atendimento das pessoas na fase terminal nem dos familiares que as
cuidam. No nivel de Alta Complexidade em oncologia, no intuito de
resgatar a humanizagdo, o Ministério da Salde tem exigido a existéncia
de Servicos de Cuidados Paliativos nas Unidades Oncoldgicas como um
dos critérios para cadastra-las como centros de referéncia. Em 2006, o
Ministério da Salde, através da Portaria 2529 (BRASIL, 2006),
estabeleceu critérios para que a Internacdo Domiciliar fosse cadastrada e
ressarcida pelo Sistema Unico de Sadde (SUS). A portaria faz referéncia
a paciente e familia como unidade de cuidado, mas ndo especifica como
essa unidade deve ou pode ser cuidada, especialmente no que se refere a
familia no processo de morte de um de seus membros.

Na prética, o cuidado ainda é centrado nas pessoas doentes ou
susceptiveis de alteracdes em seu estado saudavel. Os profissionais
direcionam suas acfes para as pessoas que procuram 0s servicos de
salide por alguma patologia. No dia a dia é possivel observar a carga, em
todas as suas nuancas, da ardua tarefa dos familiares de cuidar de seus
parentes durante as hospitaliza¢fes, no acompanhamento ambulatorial e
no cuidado domiciliario. A familia que se dispGe a cuidar as vezes é
representada somente por uma pessoa. E conveniente envolver outros
membros da familia no cuidado de seu ente em necessidade, mas
devemos oferecer-lhes um cuidado especifico e profissional prevenindo
complicacdes e desequilibrios em sua salde.

A énfase crescente a familia tem resultado na modificacdo da
maneira como ela é percebida no contexto de salde, ultrapassando a
idéia que se atribuia a familia onde sua presenca era tolerada, ficando
restrita a ser fonte e receptaculo de informacgdes do paciente.

No século XXI a familia ja ndo obedece a composicdo classica
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de um casal heterossexual, com seus filhos, avos, tios e primos.
Atualmente, encontram-se muitas formas de ser familia na sociedade:
casais em unido estavel, pais separados, familias reconstituidas por
novos casamentos com filhos de cada conjuge e filhos comuns, familia
incompleta mono parental, casais homossexuais, entre outras. Os novos
arranjos familiares sdo profundamente condicionados pelas mudancas
sociais, econdmicas e culturais do ualtimo século. As familias se
desenvolvem permanentemente, ndo sao estaticas e cada etapa de suas
vidas implica em mudangas com perdas e ganhos (ECHEVERRI, 2006).

Nesse cenario a Filosofia de Cuidados Paliativos tem sido
resgatada e sua implantacdo nos servicos de salde é considerada o
diferencial humano do Século XXI. Segundo a Organizacdo Mundial de
Salde (2002), Cuidado Paliativo é uma abordagem que promove a
qualidade de vida dos pacientes e familiares que enfrentam problemas
com doencas que ameagam a continuidade de suas vidas, promovendo o
alivio do sofrimento por meio de avaliacdo precoce e correta do
tratamento da dor e outros sintomas de desconforto. Afirmam a vida e
encaram a morte como um processo normal; ndo apressam nem
retardam a morte e integram 0s aspectos fisicos, psicossociais e
espirituais no cuidado do paciente e seus familiares, do diagndstico a
morte e ao luto.

Essa definicdo sugere que o paciente e sua familia sejam alvos de
cuidados especificos e diferenciados, cujo foco sdo as suas expectativas.
O cuidado aqui apresentado acontece a partir de uma equipe de saude
gue atua na busca da manutencéo, e por que ndo dizer, da devolugéo e
até do desenvolvimento da relacéo de sujeitos de suas vidas ao paciente
e sua familia, ou seja, do seu empoderamento, mesmo na iminéncia da
morte.

1.1 ESCOPO DO ESTUDO E QUESTAO DE PESQUISA

H& 13 anos trabalhando com pacientes oncoldgicos com doenga
avancada e suas familias no Servico de Cuidados Paliativos do Centro
de Pesquisa Oncolégicas - CEPON, no atendimento domiciliario e
ambulatorial, vivencio mudancas no comportamento da populacdo que
atualmente busca mais informacBes referentes a manutencdo da
qualidade de vida, alivio de sintomas e sofrimento, bem como a uma
morte digna. E perceptivel também o conceito que o Servico tem
resgatado entre a comunidade: deixou de ser o local para onde eram
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transferidos os pacientes para os quais ndo havia mais o que fazer para
tornar-se uma opgdo para pacientes e familias que buscam suporte,
acolhimento e um cuidado condigno durante todo o processo antes e
depois da morte. Neste contexto o cuidado de enfermagem tem balizado
e validado esse resgate, focando a qualidade de vida e ndo a quantidade
de dias de vida. Os pacientes permanecem com a equipe do Servico de
Cuidados Paliativos por horas, dias ou meses em seguimento,
dependendo do estagio em que chegam ao Servigo. Seus familiares,
aqueles considerados cuidadores, sdo os intermedidrios essenciais na
continuidade de cuidados do paciente.

Familiar cuidador é aqui considerado o principal cuidador, ou
seja, o responsavel pelos cuidados ao seu parente idoso doente. E
geralmente designado pela familia para o cuidado do membro doente ou
fragilizado necessitado de cuidados para o viver diario (GONCALVES
et al, 2000). A caréncia de programas sociais no apoio de pessoas que
necessitam de cuidados faz com que recaia sobre a familia a
responsabilidade de cuidar de seus membros, principalmente os idosos.
A sobrecarga do cuidador em funcédo da tarefa assumida pode leva-lo ao
estresse e desequilibrio em sua salde. Por esses motivos, o0 Ministério da
Salde (2008), em seu documento “Guia pratico do cuidador”,
recomenda que o familiar cuidador seja cuidado pelo servico de salde
de modo preventivo, principalmente pela educacdo e provisdo de
recursos adicionais para o cuidado em familia. Entretanto, tais
orientacbes ndo sdo observadas ainda e nem se encontram como
estratégias sedimentadas e em funcionamento nos servicos publicos de
salde.

Considero aplicavel a fala de Pessini (2004), quando defende que
ao resgatar o cuidado de enfermagem com pacientes a morte e suas
familias, é possivel provocar reflexdes e mudancas de perspectiva na
vida das pessoas que cuidam, tornando o processo da morte um
principio inspirador para propria existéncia.

Hoje, os cuidadores mantém contato com a equipe do Servi¢co
apos o obito de seus familiares. E esse “continuar a cuidar” faz parte do
olhar e agir em relacdo a familia como “unidade de cuidados a ser
cuidada”. Ainda que informalmente, esses contatos tém sido
terapéuticos, inclusive para a equipe de salde. Expressa a necessidade
de ouvir os detalhes de experiéncia passada e ainda presente na memoria
dos familiares cuidadores que presenciaram e cuidaram do parente idoso
em seu processo de terminalidade. Ouvir em profundidade os anseios
das familias, suas necessidades e quanto significa para eles serem
cuidados pela equipe de enfermagem no contexto do Servico de
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Cuidados Paliativos subsidia-nos para um cuidar mais sensivel. Convém
lembrar que é recente a atuacdo da enfermagem em Cuidados Paliativos
e que muito ainda ha de se pesquisar e definir como ac¢des caracteristicas
da enfermagem na especificidade desse cuidar.

Essas vivéncias despertaram-me as seguintes questdes: Que
significados sdo atribuidos pelo familiar cuidador do idoso com cancer
no final da vida aos cuidados recebidos da equipe de enfermagem? E,
como a equipe de enfermagem do Servico de Cuidados Paliativos
percebe o cuidado proporcionado ao familiar cuidador do idoso com
cancer?

1.2 OBJETIVOS

1) Conhecer os significados atribuidos pelo familiar cuidador do
idoso com cancer em fase terminal aos cuidados recebidos da equipe de
enfermagem.

2) Explorar como a equipe de enfermagem de Servico de
Cuidados Paliativos percebe o cuidado proporcionado ao familiar
cuidador do idoso com céncer em fase terminal.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 TEORIA DO CUIDADO TRANSPESSOAL DE WATSON

a) A tedrica

Jean Watson (nascida em 1940) recebeu seu grau de Bacharel em
Enfermagem da Universidade do Colorado, em Boulder. O grau de
Mestre em Enfermagem em Salde Mental, da Universidade do
Colorado, em Denver e o grau de Doutor em Psicologia Educacional da
Universidade do Colorado, em Boulder. Trabalhou em instituicGes
privadas; como consultora clinica; pesquisadora em enfermagem;
membro do corpo docente de universidades e administradora
educacional. Atualmente, é professora e diretora do Centro para
Cuidados Humanos do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade do
Colorado e fundadora do Centro para Cuidados Humanos, instituicdo
interdisciplinar que tem como compromisso desenvolver, ensinar e
aplicar o conhecimento referente ao cuidado humano, com base ética e
cientifica na prética clinica (FAVERO et al, 2009).

Os fundamentos da teoria de enfermagem de Jean Watson foram
publicados em 1979, em Nursing: The Philosophy and Science of
Caring. Em 1985, com nova edi¢do e em 1988, sua teoria foi publicada
em Nursing: Human Science and Human Care. Watson acredita que o
foco principal em enfermagem esté nos fatores de cuidado que derivam
de uma perspectiva humanista, combinada com uma base de
conhecimentos cientificos. Para que as enfermeiras desenvolvam
filosofias e sistemas de valores humanistas, faz-se necessario um soélido
conhecimento em ciéncias humanas. Essa filosofia e sistema de valores,
em contrapartida, oferecem uma fundamentacdo sélida a ciéncia do
cuidado. Uma base nas ciéncias humanas pode auxiliar as enfermeiras a
ampliar sua visdo e perspectivas do mundo e a desenvolver habilidades
de pensamento critico. Esses elementos sdo necessarios a ciéncia do
cuidado que tem seu foco na promogdo da salde e ndo na cura das
doencas (WATSON, 2002b).

De acordo com a tedrica, a cura da doenca &€ dominio da
medicina, mais a atitude de cuidado, que sempre pertenceu a
enfermagem, é ameacada pelas tarefas e exigéncias tecnoldgicas dos
fatores curativos. De modo geral, um sistema de valores humanistas da
apoio a sua construgdo de ciéncia do cuidado (WATSON, 2002 b).

A teoria de Watson é centrada no cuidado como o eixo da pratica



25

de Enfermagem. O cuidado é mais que uma conduta ou uma realizagdo
de tarefas, pois envolve a compreensao exata dos aspectos da saude e a
relacdo interpessoal entre enfermeiro e o paciente (FAVERO et al,
2009).

Numa visita a India, quando leu na parede do quarto de uma
crianga que a vida ndo é um problema para ser resolvido, mas um
mistério para ser vivido (WATSON, 2002 a), a tedrica deu inicio a um
processo de ressignificacdo do cuidado de enfermagem. Ela estabeleceu
que o processo de cuidar acontece num intimo relacionamento entre dois
seres distintos em personalidade, mas iguais em esséncia e que esse
cuidado se sustenta independente da cura. Para Watson, o futuro da
enfermagem esta fortemente vinculado a Nightingale, uma vez que a
enfermeira deve ter em seu intimo a sensacdo de ter sido chamada,
guiada por um senso profundo de compromisso e acordo ético de
servico humano para o cuidado (WATSON, 2002 b).

Autora de inimeras obras, entre artigos, livros e capitulos de
livros, em suas obras mais recentes (Watson, 2002 b) tem recorrido as
ciéncias humanas, fenomenologia empirica e transcendental e realizado
investigacBes sobre uma nova linguagem para comunicar, expressar €
interpretar o cuidado humano.

b) Suas concepgdes
Essa teoria tem o ser humano como ponto de convergéncia de
todas as acdes do cuidado de enfermagem. Assim, para Watson (2002,
p.2) cuidar é:
O ideal moral da enfermagem, que tem como
objetivos proteger, melhorar e preservar a
dignidade humana. Cuidar envolve valores,
vontade, um compromisso para 0 cuidar |,
conhecimentos, agBes carinhosas e suas
consequéncias. Todo o cuidar esta relacionado a
respostas humanas intersubjetivas as condigBes de
saude-doenca; um conhecimento de salide-doenca;
interacdo ambiente-pessoa; um conhecimento do
processo de cuidar; um autoconhecimento e
conhecimento das nossas capacidades e limitagdes
para negociar.

Watson propfe uma filosofia de cuidado transpessoal que ao
reconhecer os limites do potencial humano busca despertar nas pessoas
envolvidas no processo do cuidado o conhecimento de si mesmas como
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uma maneira de se reestruturarem, num processo de crescimento interior
constante que gera: autoconhecimento, autorespeito e entendimento para
0 autocuidado (MATHIAS, 2006).

A partir dessa perspectiva o cuidado ganha dimensdes proprias
para a enfermagem que, mais do que a repeticdo de tarefas e atividades,
traduz-se num trabalho que tem como finalidade desenvolver um cuidar
intencional. Cuidar ndo é uma emocdo, atitude ou um simples desejo,
mas o estar em sintonia com os conflitos de outros individuos e com 0s
danos que podem acontecer a uma pessoa, inclusive huma percepcao de
cosmos, considerando a raca, a cultura ou a civilizagdo envolvida no
processo do cuidado (WATSON, 2002 a). O grande desafio da
enfermagem no século XXI é desenvolver o cuidado humanizado e
transpessoal expandindo a habilidade do pensamento critico.
Consideram-se esses aspectos essenciais a ciéncia do cuidado, durante
uma época de grandes demandas cientificas e intenso desenvolvimento
tecnoldgico, que tém como foco Unica e exclusivamente o0s aspectos
curativos.

Assumir a atitude de cuidar requer do profissional enfermeiro,
além da capacitacdo técnico-cientifica, sensibilidade para identificar e
encaminhar as necessidades especificas de pacientes e familiares. Cuidar
requer elevada consideracdo e reveréncia pela pessoa e pela vida
humana, é o Sagrado referendado por Watson em seus estudos, sdo
valores que estdo relacionados com a autonomia e a liberdade de
escolha. E o respeito ao individuo no que se refere as suas decisdes
extremas, incluindo a prerrogativa de ndo querer mais viver sofrendo
(FAVERO et al, 2009).

A tedrica acredita numa enfermagem que va além do que é
objetivo, mensuravel, reproduzivel. Ela estimula a enfermagem a
preocupar-se com o0 desenvolvimento de novos conhecimentos
relacionados com o comportamento humano na salde e na doenca, € em
continuamente descobrir como estar numa relagdo profissional de cuidar
(WATSON, 2007, p. 1).

Meus pontos de vista foram refor¢ados pelo meu
comprometimento com o papel profissional e a
missdo da enfermagem; seu pacto ético com a
sociedade, com o cuidar humano sustentando-o;
em honrar a experiéncia vivida do eu e do outro;
na busca da preserva¢do humana, mesmo quando
ameacada; cuidar e ajudar a sustentar a dignidade
humana, a unidade da identidade do ser; sustentar
0 outro em sua integralidade, mesmo quando este
outro ndo pode sentir-se, ele proprio, integro.
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Todas estas sdo atividades que transcendem a
doenca, o diagndstico, a condi¢do, o ambiente e
assim por diante, sdo perduraveis, eternas através
do tempo, do espago bem como das mudancgas na
sociedade e na ciéncia.

Os “Carative Factors™ sdo a esséncia de sua proposta tedrica e
centralizam a enfermagem no cuidado humano. Originalmente eram dez
principios elementares que foram revistos e ampliados, destacando as
dimensBes existenciais e espirituais, reconectando a enfermagem a
heranga e fundamentos de Nightingale, € o “Clinical Caritas Process”
(WATSON, 2007). O termo Caritas tem sua origem no latim Cherish e
pode ser traduzido como estimar, apreciar, tratar com carinho, ter
sentimento por. Em Clinical Caritas Process, Caritas indica 0 Amor
como elemento fundamental para o Cuidado (WATSON, 2007, p. 131):

O “Caritas” torna mais explicita a conexdo entre
0 cuidar, 0 amor e 0s processos humanos de vida
[...] os Carative Factors originais permanecem
como o cerne estrutural da teoria. [...] Com
Caritas incorporado ao meu trabalho a teoria
assume 0 contexto ético e ontolégico sendo o
ponto de partida para se considerar ndo apenas a
ciéncia, mas a missdo societaria humana do
cuidar.

Cada um dos Carative Factors desenvolvidos por Watson possui
no Clinical Caritas Process seu componente dinamico, relacionado com
as pessoas que participam na relacdo. Os trés primeiros sao
independentes e oferecem a base filoséfica a ciéncia do cuidado
transpessoal (WATSON, 2007). No quadro abaixo estda a
correspondéncia entre os Carative Factors e os Clinical Caritas
Process:
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Carative Factors

Clinical Caritas Process

1. Formar um sistema de valores altruistico-
humanisticos.

Praticando amor, bondade e serenidade para
consigo e para com o outro.

2. Capacitar e sustentar a fé e a esperanga.

Instilando e capacitando fé e esperanca de si
mesmo e do outro.

3. Cultivar a sensibilidade para si proprio e
para com o outro.

Cultivando a prépria pratica espiritual,
aprofundando a auto-conscientizacdo para
além do seu “ego”.

4. Desenvolver um relacionamento de
auxilio-confianca e cuidar humano.

Desenvolvendo e sustentando uma relagdo de
cuidar auténtico e de ajuda/confianca.

5. Promover e aceitar a expressdo de
sentimentos e de emogdes positivas e
negativas.

Aceitando e apoiando a expressdo de
sentimentos positivos e negativos.

6. Sistematizar um processo cientifico de
cuidar criativo, individualizado na solugéo
de problema.

Usando sistematica e criativamente 0s
conhecimentos técnico-cientificos na solugdo
de problemas.

7. Promover um processo interpessoal de
ensino-aprendizagem.

Promovendo genuinas experiéncias de ensino-
aprendizagem.

8. Oferecer um ambiente de apoio, protecéo
e/ou correcdo em termos mentais, fisicos,
sociais e espirituais.

Criando e potencializando o “healing”, termo
que significa recomposicdo, restauragdo e
reconstituicdo, ndo deve ser entendido como
cura.

9. Assistir a partir
necessidades humanas.

da satisfacdo das

Assistindo com um cuidado intencional,
tocando e trabalhando o espirito da unidade
individual do Ser.

10. Reconhecer e ser receptivo as dimensoes
existencial-fenomenolGgicas e espirituais.

dimensdes
carater

Oferecendo e atendendo as
existenciais  desconhecidas  de
espiritual/misterioso de vida/morte.

Quadro 1 - Correspondéncia entre os Carative Factors e os Clinical Caritas Process

O cuidado em Watson € situado num momento Unico e profundo,
¢ usada uma terminologia propria cujos cuidados acontecem a partir da

tomada de consciéncia de atitudes que estdo

intrinsecamente

relacionadas. A seguir sdo apresentadas as especificacGes de cada um

dos Clinical Caritas Process:

1. Praticando amor, bondade e serenidade para consigo e para

com o outro.

Os valores humanistico-altruistas sdo adquiridos nas primeiras

fases da vida, na vivéncia compartilhada com os pais e podem receber a
influéncia de outras pessoas proximas como, por exemplo, 0s
educadores formais. De forma geral, € mediada por experiéncias de vida
do individuo, das perdas e ganhos gerados com a exposi¢cdo destes aos
relacionamentos com a humanidade e o meio.
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2. Instilando e capacitando fé e esperanca de si mesmo e do outro.

Descreve o papel da enfermeira no desenvolvimento de inter-
relacbes eficazes com o paciente na promogcdo do seu bem-estar,
ajudando-o a adotar condutas que persigam a manutencdo e a
restauracdo de sua satde. E possivel proporcionar a sensacdo de bem-
estar atraves de crencas que sdo significativas para os individuos.

3. Cultivando a propria pratica espiritual, aprofundando a
autoconscientizacdo para além do seu “ego”.

E o cultivo da sensibilidade. O reconhecimento dos sentimentos
conduz a uma auto-realizacdo através da aceitacdo de si mesmo, tanto no
que se refere a enfermeira como ao paciente. Ao reconhecerem sua
sensibilidade e seus sentimentos, as enfermeiras se tornam mais
sinceras, auténticas e sensiveis diante dos demais. Esse fator explora a
necessidade do enfermeiro sentir uma emocéo tal como se apresenta.

4. Desenvolvendo e sustentando uma relacdo de cuidar auténtico
e de ajuda/confianca.

Segundo Watson (2007, p. 5), "sentimentos alteram pensamentos
e comportamentos, e precisam ser considerados e permitidos para cuidar
em um relacionamento”. A consciéncia dos sentimentos ajuda a
compreender 0 comportamento que eles geram. Nesse processo a
comunicacdo é ferramenta importante, pois estabelece realimentacdo
instantdnea na relacdo. A comunicacdo inclui a expressdo verbal, ndo
verbal e a escuta qualificada que conota a compreensdo empatica. A
comunicacdo eficaz compreende elementos cognitivos, afetivos e de
respostas no procedimento. A congruéncia, o afeto e a empatia sdo
caracteristicas que ajudam na relacdo de confianga. A congruéncia
supde uma conduta real, honesta, genuina e auténtica. A empatia € a
capacidade de experimentar e, portanto, de compreender as percep¢des e
sentimentos das outras pessoas e a capacidade de comunicar-lhes essa
compreensdo. O afeto se demonstra através de um tom moderado ao
falar, um gesto aberto e relaxado, e expressdes faciais congruentes com
outras formas de comunicacao.

5. Aceitando e apoiando a expressao de sentimentos positivos e
negativos.

Compartilhar os sentimentos € uma experiéncia que compreende
riscos, tanto para a enfermeira como para o paciente, e a enfermeira
deve estar preparada para 0s possiveis sentimentos negativos e
positivos, reconhecendo que a compreensao intelectual e a emocional de
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uma situacdo nem sempre coincidem. O desenvolvimento de uma
relacdo de ajuda e confianca entre a enfermeira e o paciente € crucial
para o desenvolvimento de uma relacdo transpessoal. Uma relacdo de
confianca promove e aceita a expressdo de sentimentos, sejam eles
positivos ou negativos.

6. Usando sistematica e criativamente os conhecimentos técnico-
cientificos na solucédo de problemas.

O processo de enfermagem é semelhante ao de investigacao,
porque é sistematico e organizado. Segundo Watson, o método de
resolucdo de problemas é o Unico método que permite o controle, a
previsdo e a autocorre¢do. Ela também valoriza a necessidade de
analisar e desenvolver outros métodos que tenham como objetivo
conhecer e fornecer uma perspectiva holistica. A ciéncia de cuidar nem
sempre € neutra e objetiva. Aplicar o processo de enfermagem
comporta um enfoque cientifico de resolugdo de problemas para a
assisténcia, conceito importante para a enfermagem, a medida que a
afasta das nogdes puramente de cura para a de cuidado.

7. Promovendo genuinas experiéncias de ensino-aprendizagem.

Essa acdo mantém o paciente informado e, portanto, compartilha
a responsabilidade do bem-estar e de sua salide ao proprio paciente. A
enfermeira favorece tal processo, permitindo-lhe alcancar o autocuidado
e determinar suas necessidades pessoais, bem como fomentar seu
desenvolvimento pessoal. A compreensdo das percepcdes que a pessoa
tem da situacdo ajuda a enfermeira a preparar um plano cognitivo que
trabalha a parte interior da estrutura da pessoa, aliviando o estresse do
acontecimento.

8. Criando e potencializando “healing”.

As enfermeiras devem reconhecer a influéncia que tem o
ambiente interno e externo na saude e na enfermidade das pessoas.
Alguns conceitos de importancia no ambiente interno sdo o bem-estar
mental e espiritual e as convicgbes socioculturais das pessoas. Além das
varidveis epidemiolégicas, entre os fatores do ambiente externo cabe
citar o conforto, a privacidade, a seguranca e 0 espaco circundante
estético e limpo. Um ambiente agradavel melhora o estado afetivo,
facilita as interagcdes com 0s outros e promove um senso de satisfacdo
comavida. Os ambientes externos e internos sdo interdependentes.
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9. Assistindo com um cuidado intencional, tocando e trabalhando
0 espirito da unidade individual do Ser.

Fundamenta-se numa hierarquia de necessidades humanas basicas
semelhantes as de Maslow. Watson criou uma hierarquia que ela
acredita ser relevante para a ciéncia do cuidar em enfermagem, onde
cada necessidade € igualmente importante para a qualidade dos
cuidados de enfermagem e a promocéo da salide. Todas as necessidades
merecem ser atendidas e valorizadas.

Watson ordena as necessidades da seguinte maneira:

Necessidades de ordem inferior (necessidades biofisicas)

o A necessidade de alimentos e liquidos

¢ A necessidade de eliminacédo

¢ A necessidade de ventilacdo

Necessidades de ordem inferior (necessidades psicofisicas)

o A necessidade para a atividade-inatividade

o A necessidade de sexualidade

Necessidades de ordem superior (necessidades psicossociais)

o A necessidade de realizagdo

¢ A necessidade de afiliacdo

Necessidade de ordem superior (necessidades intrapessoais,
interpessoais)

¢ A necessidade de autorrealizacdo

Os resultados da pesquisa demonstraram uma correlagdo entre o
estresse emocional e a doenca. Segundo Watson, o pensamento atual do
cuidado holistico ressalta que: Fatores do componente etioldgico
interagem e produzem mudancas através do complexo neurofisioldgico
e neuroguimico, cada funcdo psicol6gica tem um correlato fisioldgico e
cada componente fisiol6gico tem um correlato psicologico.

A enfermeira reconhece as necessidades em si mesma e nos
pacientes. As necessidades de ordem inferior devem ser atendidas antes
de se abordarem as de ordem superior.

10. Oferecendo e atendendo as dimensdes existenciais
desconhecidas de carater espiritual/misterioso de vida/morte.

Watson considera esse fator dificil de compreender porque parte
de uma experiéncia pessoal, Unica e que desencadeia reflexdes que
conduzem a melhor compreensdo de nés mesmos e dos demais. Esse
fator ajuda a enfermeira a mediar e conciliar a incongruéncia de ver a
pessoa de forma holistica e, a0 mesmo tempo, atender a hierarquizagéo
das necessidades. A incorporacdo desse fator a enfermagem ajuda a
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enfermeira a compreender o significado que a pessoa da a sua vida ou a
ajudar a pessoa a encontrar sentido nos acontecimentos dificeis da vida,
ou ambos, uma vez que ha certa irracionalidade béasica na vida, na
doenca e na morte. E possivel ajudar a pessoa a encontrar a forca ou a
coragem para enfrentar a vida ou a morte. Watson sugere que cada
enfermeira se volte para o interior, para encarar suas proprias
indagacOes existenciais, porque, ao cuidar a enfermeira encontra forca e
coragem para enfrentar a vida e a morte.

2.2 APLICANDO CUIDADOS PALIATIVOS NA ONCOLOGIA

Cuidados Paliativos tém sua origem, oficialmente como prética,
no movimento hospice, no Reino Unido, na década de 60 do seculo XX,
com a criagdo do St. Christhopher’s Hospice, em Londres. Essa
Instituicdo foi fruto do trabalho de Cicely Saunders, que disseminou
uma nova filosofia sobre o cuidar, contendo dois elementos
fundamentais: o controle efetivo da dor e de outros sintomas decorrentes
das fases avancadas das doencas e o cuidado abrangendo as dimensdes
psicoldgicas, sociais e espirituais de pacientes e suas familias. Esse foi 0
primeiro Hospice que numa visdo holistica do ser humano e cuidados
integrados ligou o alivio da dor e outros sintomas, com cuidado
humanizado, ensino e pesquisa clinica. A partir desse Hospice se
sistematizou o atendimento, voltando-o para o alivio do sofrimento
inerente ao final da vida por meio de abordagens que conciliam aspectos
fisicos, emocionais, sociais e espirituais da pessoa doente e daqueles que
participam de sua vida, o que Cicely Saunders chamou de “dor total”.
Esse trabalho gerou o que conhecemos como “Movimento Hospice”. A
palavra hospice tem origem no latim significando hospitalidade. Os
primeiros registros sobre hospices datam do século 1V, quando o0s
hospices eram dirigidos por religiosos cristdos e, num primeiro
momento, abrigavam peregrinos para descanso e recuperacdo dos
problemas fisicos decorrentes de suas viagens. Os hospices foram
incorporando um carater de assisténcia cristd piedosa a enfermos, a
viajantes, prisioneiros e mendigos. (PESSINI; BERTACHINE, 2004).

A assisténcia do tipo hospice refere-se muito mais a uma filosofia
de cuidados do que a um lugar especifico de atuacdo, podendo ser
oferecida em ambiente hospitalar, ambulatorial, domiciliario, ou
qualquer outro cenario onde haja demanda desse cuidar.

O surgimento da expressdo Cuidados Paliativos deveu-se ao fato
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de, a época da fundacdo do St. Christopher Hospice, a palavra hospice
ser identificada pela sociedade muito mais como uma estrutura fisica do
que como um modelo de atuagdo. Com o passar do tempo “cuidados” do
tipo hospice e “Cuidados Paliativos” foram sendo usados como
sinbnimos, envolvendo muito mais uma filosofia de atuacdo. Em 1975,
no Canada foi usada, pela primeira vez, a expressao Cuidados Paliativos
para melhor designar o trabalho desenvolvido nos hospices.

Cuidados Paliativos foram definidos e recomendados pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 1990, como um dos quatro
pilares basicos da aten¢do ao paciente com cancer, juntamente com a
prevencdo, o diagndstico e o tratamento. Essa definicdo enfatiza a
natureza diversificada da condicdo humana e identifica a qualidade de
vida como seu objetivo primordial. A partir de entdo Cuidados
Paliativos passaram a integrar, em Varios paises, a assisténcia aos
doentes com cancer em fase terminal.

Paliativo deriva do latim pallium e significa “manto”, em
referéncia ao manto usado pelos peregrinos, na ldade Média, para
protegé-los das chuvas e intempéries. Na salde significa o tratamento
usado para proteger paciente e familia dos sintomas inconvenientes das
doencas que ameacam a continuidade da vida e que estdo fora da
possibilidade de tratamento curativo, mas ndo fora da possibilidade de
cuidados (PESSINI; BERTACHINE, 2004).

Os hospices e sua filosofia desenvolveram-se, inicialmente, mais
em torno de pacientes com cancer, mas nao sdo exclusivos para eles. Ha
a inclusdo de outras doencas crdnico-evolutivas no contexto dos
hospices, reforcada pela redefinicdo de Cuidados Paliativos (WHO,
2002), vindo ao encontro a inser¢do de Cuidados Paliativos no Sistema
de Saude vigente.

Como toda doenca grave o cancer confronta o ser humano e todo
seu contexto com o risco de morte iminente desencadeando profundas
modifica¢Bes nas vidas envolvidas. Os avancos tecnoldgicos propiciam
diagndsticos realizados cada vez mais precocemente e possibilitam
tratamentos que prolongam o tempo de vida e, inclusive, consideravel
percentual de cura completa.

No entanto, o diagndstico do cancer em um namero elevado de
pessoas continua sendo feito na fase avancada da doenca, isto é, quando
esta ja estd disseminada, comprometendo outras estruturas organicas, € a
terapéutica medicamentosa é pouco efetiva, reservando a esses pacientes
um prognostico fatal e o cuidado paliativo j& de inicio é a primeira e
Unica opgdo terapéutica. Ha de se observar, ainda, que na sua elaboracao
os protocolos clinico-terapéuticos no cancer ndao costumam incluir a
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populagdo com mais de 65 anos, devido a gravidade dos efeitos
colaterais, aumentando ainda mais a vulnerabilidade e os riscos desse
grupo etario (DAVIES e HIGGINSON, 2004). Com frequéncia o idoso
com céancer avancado desenvolve varios problemas clinicos com
necessidades a serem abordadas pela equipe de salde.

H& dois momentos que sdo cruciais na vida de pacientes e
familiares com céancer: o diagndstico, quando sdo comuns as reagdes de
incredibilidade e os questionamentos sobre a validade dos exames e dos
diagndsticos, levando o paciente e seus familiares a uma peregrinagdo
pelos servicos médicos mais renomados, buscando ouvir algo diferente
do diagndstico de cancer. O outro momento de intensos conflitos e
alteracdo dos padrdes de equilibrio de paciente e familias corresponde
ao momento em que ndo ha mais perspectivas de cura e 0s pacientes sao
transferidos para Cuidados Paliativos (SANTOS, 2009).

Entende-se por Cuidados Paliativos aqui uma Filosofia de
cuidados com foco no atendimento continuo, integral e humanizado aos
pacientes e seus familiares enquanto bindmio desse cuidado. Em
resposta as mudancas ocorridas no Ultimo século, o campo de atuagdo de
Cuidados Paliativos tem crescido e hoje, na deteccdo de uma doenca
crénico-evolutiva ja € o momento de se instalar Cuidados Paliativos
(WHO, 2002). Nesse contexto o bindmio paciente/familia juntamente
com a equipe de salde passam a ser os atores, ativos no cuidado,
estabelecem vinculos imprescindiveis para o éxito do relacionamento e
posteriores tomadas de decisdo, compartilhadas.

A comunicacdo de qualidade afetiva e efetiva; a competéncia
técnica e humana; a observancia dos aspectos bioéticos; o entendimento
dos aspectos de vida e morte, no processo de doenca e dos tratamentos e
prognastico, bem como o trabalho em equipe e 0s aspectos psicossociais
sdo habilidades para se prover Cuidados Paliativos e elas devem ser
identificadas, aprimoradas e enfatizadas (SANTOS, 2009).

No que tange a comunicacdo, é praticamente consenso entre 0s
profissionais que transitam na area de Cuidados Paliativos que ndo é
possivel desenvolve-lo com efetividade sem que o paciente saiba sua
verdadeira condicdo. Cabe ao profissional, no entanto, manter a
esperanca do paciente dentro de metas realistas, com uma postura ativa
de ndo abandono e com sensibilidade, sem falsas esperancas.

Em 2002, a Organizacdo Mundial da Saude ampliou a definicao
dando énfase a prevencdo do sofrimento e reafirmou os principios de
Cuidados Paliativos:

1. A vida deve ser respeitada e a morte aceita como fato natural.
Cuidados Paliativos visam assegurar que 0s pacientes sejam capacitados
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e encorajados a viver sua vida de uma forma util, produtiva e plena, até
0 momento de sua morte. No que se refere a aplicacdo deste principio ao
idoso o foco principal esta na qualidade de vida entendida e desejada por
ele. A utilidade, produtividade e plenitude referem-se a capacidade de
viver com intensidade sua vida empoderada até o final.

2. O processo de morte necessita de cuidados especiais e deve ser
conduzido com habilidade para ndo abreviar a vida nem prorrogar o
sofrimento. O objetivo é assegurar a melhor qualidade de vida possivel.
Quando o processo de doenca conduz a vida para um final natural, os
pacientes devem receber conforto fisico, emocional e espiritual. E
preciso salientar que eutanasia e suicidio assistido ndo estdo incluidos
em nenhuma definicdo de Cuidados Paliativos.

3. O Paciente e a familia sdo o foco de uma abordagem holistica e
interdisciplinar. Em Cuidados Paliativos a familia € uma unidade de
cuidados e seus membros apresentardo potencialidades e dificuldades
que devem ser identificadas e trabalhadas. E recomendavel iniciar o
trabalho em relacdo ao luto antes da morte e continua-lo apés o
desenlace.

4. Os sintomas, especialmente a dor, devem ser prevenidos,
abordados e tratados o que exige uma avaliacdo detalhada por
profissionais capacitados, levando em conta o histérico de cada
paciente. O acesso as medicagOes necessarias deve ser imediato,
especialmente aos opioides.

5. O conforto e a qualidade de vida devem ser buscados o mais
precocemente possivel, o que se traduzird em mais dias de vida livres
dos sintomas desagradaveis, e isso é desejavel. Cuidados Paliativos
estabelece um sistema de apoio ao paciente de forma que ele considere
as questdes importantes para si até 0 momento da sua morte. O papel do
profissional de saude junto ao bindmio paciente/familia € mediar e
auxilid-lo nessa fase.

6. Exigem uma abordagem em equipe. Um profissional ou
especialidade isolada ndo pode adequadamente lidar com a
complexidade de questbes que emergem durante esse periodo de vida
dos pacientes e familias. E para que a equipe trabalhe de forma
harménica é imprescindivel que se estabelecam prioridades de cuidados
que sejam alcancaveis e compartilhadas, bem como um sistema de
comunicagdo transparente e sem preconceitos. Existem muitas crencas e
fantasias quando se fala em Cuidados Paliativos, inclusive para pessoas
da area de saude. E considerado um Servico destinado aqueles para os
quais ndo hd mais nada a fazer (ha cuidados), que s6 se lida com
pacientes que estdo a morte, nas Ultimas. Esteredtipos como esses
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podem ser desfeitos através de defini¢des, comunicacdo e acles
corretas.

Com a ampliacdo da definicdo (WHO, 2002), Cuidados Paliativos
devem ser implantados desde o diagndstico da doenga e sua atuagdo vai
sendo ampliada a medida que as intervencdes curativas vdo sendo
limitadas (Fig.1).

Tratamento Curativo Phd

-

e Cuidados Paliativos Luto

Diagndstico Morte

Figura 1 - Intervencdo em Cuidados Paliativos (WHO, 2002)

Segue abaixo a filosofia de CP aplicado a oncologia junto ao
paciente idoso:

1- A vida é respeitada e a morte aceita como fato natural

A vida e a morte em oncologia revestem-se de um processo
complexo de enfrentamentos por parte do paciente e de seus familiares.
A doenca aparece nas pessoas, sempre de forma inesperada. Por isso, 0s
Cuidados Paliativos devem contemplar na experiéncia do
enfrentamento, muitas vezes duradoura, questdes existenciais humanas
que merecem reflexdes que conduzam a compreensdo dos
imponderaveis da vida e de seus mistérios.

2 - O processo da morte e 0 Cuidado Paliativo

A vida ndo deve ser abreviada nem prolongado o sofrimento.
Eutanasia e suicidio assistido ndo estdo incluidos em nenhuma definicédo
de Cuidados Paliativos. O processo da doenca, principalmente na
oncologia, é entremeada da “sindrome do vai-vem”, trazendo muitas
vezes, ansiedade, para ambos, paciente e familia. A manutencdo de
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qualidade de vida no processo vital é essencial proporcionado pela
atencdo sensivel e humanistica nas dimensdes fisicas, psicossociais e
espirituais.

3 -_0 paciente e a familia como foco do Cuidado Paliativo

Abordagem holistica interdisciplinar ¢ o ideal do Cuidado
Paliativo. A familia cuidadora do paciente idoso com cancer tem as
mesmas necessidades de atendimento de salde, considerando serem 0s
mesmos geralmente adultos maduros ou idosos. E recomendavel
desenvolver o trabalho de luto antes mesmo da morte do paciente,
oportunizando ao mesmo realizar desejos ndo satisfeitos ainda, resolver
problemas pendentes, reconciliar-se de algumas desavencas e despedir-
se.

4 - Alivio dos sintomas e desconfortos

O Cuidado Paliativo em paciente oncoldgico requer criteriosa
avaliacdo pela equipe interdisciplinar quanto a sua histdria de vida e
quadro clinico atual para diligente intervencdo que previna ou trate de
sintomas como dor e outros desconfortos prdoprios do cancer.

5 - O Cuidado Paliativo e a preservacdo da gualidade de vida

Cuidado Paliativo participa da preservacdo da qualidade de vida
pela implementacdo precoce de atividades, sobretudo socializantes, que
traduzam em dias de vida livres de dores e desconfortos amparado por
um sistema de apoio, onde a equipe de enfermagem tem o papel
preponderante de mediac&o.

6 -_A abordagem holistica por equipe interdisciplinar

Cuidado Paliativo como uma abordagem holistica por equipe
interdisciplinar reveste-se de complexidade das questfes que emergem
no processo da vida do paciente, sobretudo em idosos com cancer. Exige
da equipe uma atuacdo harmonica estabelecendo metas e prioridades
realisticas e cuidados alcancaveis e compartilhados, mantendo
comunicacgdo transparente destituida de preconceitos, juntamente com o
paciente e imprencidivelmente com a familia.

Em 2004 a OMS reafirmou e justificou a necessidade de incluir
Cuidados Paliativos como parte da assisténcia integral a salde,
complementando o atendimento a todas as doengas cronicas,
especialmente nos Programas de atencdo aos idosos. A OMS confirma a
necessidade de educacdo e esclarecimento sobre os principios e
beneficios de Cuidados Paliativos a populacio (DAVIES;
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HIGGINSON, 2004).

A Filosofia de Cuidados Paliativos aplicada ao idoso ndo difere
da desenvolvida aos pacientes mais jovens. O que se deve considerar
sdo algumas peculiaridades referentes as alterac@es fisioldgicas proprias
dessa faixa etéria. Os principais componentes que englobam a qualidade
de vida dos idosos sdo: o controle dos sintomas (especialmente a dor);
manutencdo/melhora da situac¢do funcional considerando a tendéncia de
nos idosos as doencas gerarem incapacidades; melhora das relacdes
afetivas e especial cuidado aos seus familiares (BORGES, 2006).

Echeverri (2006) oferece uma “caixa de ferramentas” (p.168)
com opc¢Bes para morrer com dignidade. Entre essas opc¢des a autora
apresenta os Cuidados Paliativos como agdo concentrada na busca do
alivio e reducdo das conseqiéncias de doengas irreversiveis,
progressivas e fatais. Cuidados Paliativos implica reunir esforgos de
uma equipe interdisciplinar para que pacientes e familiares se sintam
seguros em todas as etapas da doenca, do diagnostico a fase em que o
tratamento ndo é mais capaz de controla-la e inclusive na morte e no
luto.

A definicdo atual de Cuidados Paliativos da OMS amplia a acdo e
possibilita adapta-los a realidade local, aos recursos destinados a
assisténcia em Cuidados Paliativos e ao perfil epidemioldgico do grupo
populacional que se quer atender (ANCP, 2006, p.3). No Brasil os
Servigos existentes estdo muito ligados a oncologia e ao controle da dor.

Muitos dos principios de Cuidados Paliativos se aplicam a
medicina curativa, e o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos pode
influenciar positivamente outras formas de cuidados de salde, ao
valorizar aspectos que ficaram em segundo plano a partir do dominio de
uma medicina chamada cientifico-tecnoldgica, tais como as dimensdes
humanas, éticas e espirituais do ser humano (ANCP, 2006).

Medidas terapéuticas como quimioterapia, radioterapia ou
cirurgias podem trazer desconforto. O objetivo de Cuidados Paliativo é
centrado em oferecer aos pacientes com cancer o controle dos sintomas
que vao surgindo. Cuidados Paliativos ndo é um cuidado incompativel
com tratamento ou progndstico de cura. E necessario ter com o paciente
um sistema de avaliagdo continuo ao ponto de antever agravos e
antecipar a¢Oes que possam prevenir o sofrimento. Entre os sintomas, a
dor tanto pode ser o primeiro deles como ser consequente ao proprio
tratamento, e jamais podera ser desconsiderada. O tratamento da dor em
qualquer situacdo é imprescindivel. Alguns pacientes relatam temer
mais a dor do que a prépria morte. Existe uma série de medicamentos
Gteis e seguros para aliviar a dor no cancer que vao desde analgésicos
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simples até opioides, disponiveis em diversas formas (comprimidos,
solucdes, injetaveis, supositorios, transdérmicos) e dosagens.

Existem algumas maneiras de escolher a dose e o analgésico
apropriados para o paciente. Um jeito pratico e eficiente € utilizar o
conceito da escada analgésica da Organizacdo Mundial de Salde, um
guia que deve ser moldado de acordo com as necessidades e
caracteristicas individuais de cada paciente, sendo a idade um fator
essencial nessa elaboracdo. O idoso apresenta peculiaridades clinicas
que precisam ser identificadas e respeitadas nos tratamentos. S6 idade
sem considerar o individuo pouco informa: ha varios graus funcionais
em uma mesma faixa etaria. A OMS estabeleceu a escada analgésica em
1986 (WHO, 2002) quando o profissional de salde era orientado sobre o
uso adequado dos medicamentos para aliviar a dor. E retomou também a
definicdo de “dor total” de Cicely Saunders evocando a necessidade de
uma equipe sintonizada para o adequado cuidado desses pacientes e seus
familiares.

A dor crbnica parece ter incidéncia crescente até a sétima década,
embora a natureza desse tipo de dor possa ser diferente daquela
encontrada em jovens. Pacientes mais idosos sao mais suscetiveis a dor.
De acordo com o autor, estudos em animais sugerem que O
envelhecimento tem um efeito significativo sobre aspectos morfol6gicos
e funcionais do sistema nervoso periférico. E inevitavel que tais
diferencas resultem numa incidéncia diferente na qualidade e,
consequentemente, nas necessidades de tratamento da dor nos idosos.
Farmacocineticamente as alteracGes fisiologicas de aumento de lipidios
no organismo, reducdo de massa muscular e agua corporal tém efeitos
importantes sobre a distribuicdo das drogas no organismo. Algumas
drogas aumentam a duracdo do efeito e, portanto os efeitos adversos
podem ser mais frequentes entre idosos. Com o aumento da idade, as
funcdes hepatica e renal diminuem e tornam-se progressivamente menos
eficientes no clearence das drogas (PIMENTA; MOTA e CRUZ, 2006).

Outros sintomas sdo também debilitantes, espoliantes, incbmodos
e atrapalham o convivio harmonioso do bindmio idoso/familia. Sédo
nauseas, vomitos, constipacdo, diarreias, dispneia, caquexia, anorexia,
fadiga, sonoléncia, insdnia, confusdo mental, agitacdo, perda do controle
dos esfincteres e lesdes na pele, entre outros. Tais sintomas precisam ser
identificados e tratados adequada e precocemente, de preferéncia devem
ser prevenidos. A presenca e intervencdo da equipe interdisciplinar
permitem ao paciente e familia se sentirem seguros, especialmente na
proximidade da morte, quando alguns desses sintomas estdo presentes
de forma aguda. Nem sempre é possivel controla-los com as medidas
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farmacol6gicas disponiveis. Muitas vezes, cabe a equipe de enfermagem
identificar, referir e propor alternativas as dificuldades que se instalam,
visando devolver o conforto a esses pacientes e a seguranca a seus
familiares. As vezes, tal dificuldade se prende a forma de apresentacio
dos farmacos prescritos. Alguns comprimidos, por exemplo, podem ser
convertidos em gotas, outros podem ser macerados e diluidos sem perda
de suas propriedades. Essas sdo situa¢des facilmente identificadas e que
geram bem-estar ao paciente, a familia e a equipe. A busca de solucdes
para as dificuldades que emergem deve acontecer em equipe e sdo mais
facilmente identificadas quando ouvimos atentamente os pacientes, a
familia e os elementos da equipe de salde envolvidos nos Cuidados
Paliativos (SANTOS, 2006).

A discussdo sobre Cuidados Paliativos envolve questbes éticas
importantes, como a autonomia, isto €, o direito que o paciente tem de
ser informado sobre sua real condicdo e de optar em ndo ser tratado
quando a intervencdo nada mais faz do que prolongar o processo de
morrer, trazendo sofrimento. O julgamento entre a beneficéncia e a ndo
maleficéncia e a aplicacdo do principio de justica no julgamento de
ofertas de tratamento. O desafio ético é considerar a questdo da
dignidade na morte, para além da dimensdo fisica ou biologica que
ultrapassa o contexto médico-hospitalar, ampliando os horizontes e
integrando a dimensdo social e de relagdes no cuidado. HaA muito
trabalho para fazer a sociedade compreender que morrer com dignidade
¢ decorréncia de viver dignamente (PESSINI; BERTACHINE, 2004).

A correta formulacdo e confirmacdo do diagndstico, o
conhecimento da histéria natural da doenca diagnosticada, a avaliacéo
correta da fase de evolucdo em que se encontra o paciente, a exclusdo de
diagndsticos diferenciais com causas potencialmente reversiveis sdo
ressalvas para que Cuidados Paliativos sejam aceitos e eticamente
inquestionaveis. No entanto, € imprescindivel uma equipe
interdisciplinar coerente que acompanhe o paciente e sua familia e que
tenha conhecimento de suas dinamicas, suas historias de vida e seus
comportamentos clinico e pessoal diante do adoecer. Espera-se dessa
equipe conhecimento cientifico aliado a sensibilidade, percepcdo e
humildade na tomada de decisdes. A equipe equilibra ciéncia e arte,
conhecimentos técnicos e valores humanos, além do conhecimento de
valores éticos e respeito a individualidade (MACIEL, 2006).

A despeito de todo o esforgo em torno de Cuidados Paliativos, no
imaginario social o cancer é a enfermidade mais associada a questao da
morte e ela permeia o tema desde o diagnéstico, acompanhando todo o
tratamento e, inclusive, se estendendo pelos anos de sobrevida. Nas
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Gltimas décadas, o progndstico dos pacientes com cancer tem melhorado
muito. No entanto, independente de questdes sociais, culturais e
espirituais 0 que mais aflige o ser humano confrontado com a
possibilidade iminente da morte € a perspectiva de sofrer, ou seja,
padecer a aflicdo fisica, a desesperanca, o abandono e o isolamento que
a acompanha (KUBLER-ROSS, 1996).

A consciéncia e o desejo de falar ou ndo sobre o cancer e a morte
devem ser respeitados e depende do conhecimento que o paciente e
familia tém do diagnostico e progndstico, bem como das vivéncias
passadas relacionadas ao processo. Muitas vezes a doenca é mantida em
segredo, abordada de forma truncada e em cddigos, criando barreiras
que dificultam as discussdes sobre as estratégias de atuacdo. Para a
equipe de saude as questdes referentes a comunica¢do sdo sempre muito
estressantes. Por um lado, hd o receio das perguntas que podem ser
feitas pelos pacientes e familiares e por outro os siléncios que se
estabelecem, muitas vezes pactuados, a chamada “conspiracdo do
siléncio”. Estar presente e ouvi-los, cuidando-os com dignidade e
respeitando-os como seres humanos é a melhor tatica para que se
estabelecam relagdes de confianga, proporcionando uma comunicacdo
verdadeira e sensivel e que subsidiara aspectos para comunica¢des mais
profundas acerca da morte (MOHALLEM, RODRIGUES, 2007).

O diagndstico de cancer por vezes desencadeia no paciente e nas
pessoas ao seu redor um processo de reconhecimento interior na busca
de sentido ao que Ihes resta de vida. Tomar consciéncia da eminéncia da
morte pode levar o ser humano a rever suas prioridade e valores de
existéncia (KUBLER-ROSS, 2004).

A percepcdo da morte é uma experiéncia eminentemente
individual. O medo diante da morte pode representar um reviver
ansiedades anteriores relacionadas as perdas e quebras de vinculos, e
ndo pode ser subestimada, j& que leva o paciente e a familia a
desenvolver recursos de enfrentamentos que interferem no seu conforto
e seguran¢a, na habilidade para tomar decisdes, na aderéncia as
orientacOes da equipe de salde e na qualidade de vida. Esses recursos de
enfrentamento precisam ser reconhecidos e respeitados por ele proprio,
pelos familiares e profissionais de salide. (BROMBERG, 1996).

Para as familias a possibilidade da morte que permeia o viver do
seu ente com céncer, € um momento muitas vezes caracterizado pela
tentativa de resolugdo de conflitos negligenciados em outras etapas da
vida. O diagndstico por vezes expbe as fragilidades das relacdes
familiares. Concomitante ao choque inicial, o turbilhdo de sentimentos e
a urgéncia na busca de informacdes e tratamentos, ha questdes de ordem
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praticas que precisam ser resolvidas como: quem e como levar o
familiar ao tratamento, como comprar medicamentos, como subsistir
economicamente devido ao afastamento do trabalho, para onde levar o
familiar numa situacdo de urgéncia, como manejar 0s sintomas € como
proceder em caso de morte? Essas sdo questdes, que entre tantas outras,
devem ser reconhecidas e abordadas pela equipe de salde para que as
energias do familiar cuidador mantenham-se concentradas no cuidado ao
seu parente.

O cuidado fisico e emocional ao paciente é fundamental para o
enfrentamento do sofrimento que se imp&e com o cancer e com algumas
terapéuticas: dores, medos, nauseas, vomitos, inapeténcia, alteracdes na
imagem fisica como a alopecia ou as cirurgias mutiladoras, presenca de
cateteres, lesbes de pele, fadiga, mal-estar fisico, desgaste mental e
espiritual.

H& uma crenca de que quanto mais envelhecemos menos medo
temos da morte, no entanto, estudos mostram que a diminui¢cdo do medo
da morte ndo é inversamente proporcional ao avancar da idade. A
probabilidade de morte quando envelhecemos aumenta, no entanto,
individualmente pessoas em momentos Unicos em suas vidas tém graus
diferentes de medos e desenvolvem enfrentamentos proprios
(KOVACS, 2003).

2.3 0 CANCER NO ENVELHECIMENTO

O céncer tem sua origem concomitante a Historia do préprio
homem, estando fortemente relacionada aos seus habitos de vida, cultura
e exposicdo temporal a fatores ambientais. Dai surge a grande
dificuldade no controle da doenca, bem como os seus reflexos na
sociedade e os significados do cuidar do paciente com cancer
(MERCES; MARCELINO, 2004).

E importante o conhecimento da populagio acerca dos fatores de
risco e os sinais de alerta para adocdo de cuidados preventivos e/ou
terapéuticos no cancer. Clinicamente, a doenca pode se manifestar sob
0s aspectos mais variados e em qualquer individuo. Do ponto de vista
epidemioldgico, a prevaléncia de individuos idosos com céancer se fard
sentir mais intensamente nos proximos anos como ilustram estatisticas
Norte Americanas (tendéncia observada também na Europa e paises
emergentes), onde o grupo de maiores de 65 anos cresceu de 8% para 15%
desde 1950. Estima-se que 50% de todas as neoplasias ocorram em 12% de
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individuos da populagédo com idade superior a 65 anos e em 2020 espera-se
que 70% das neoplasias ocorram em individuos deste mesmo grupo etario.
Pessoas com mais de 65 anos ttm16 vezes mais chance de morrer de cancer
do que as com idade inferior (GIGLIO et al, 2002).

Segundo ANCP (2009), certas categorias de agentes ou fatores
podem demandar o processo carcinogénico, incluindo virus; agentes
fisicos (exposicdo a luz solar ou a irradiacdo, irritacdo crbnica ou
inflamacdo e uso de tabaco); agentes quimicos (fumaca do tabaco,
fuligem, carvdo, cloreto de polivinil, dentre outros); fatores genéticos e
familiares, fatores dietéticos (consumo de gorduras, alcool, carnes
salgadas ou defumadas); agentes hormonais e estresse.

Segundo Duarte et al (2006), com o envelhecimento progressivo
das pessoas e considerando que a idade é um fator de risco para o
desenvolvimento de cancer, nos defrontamos cada vez mais com idosos
com cancer. O processo de envelhecimento é heterogéneo e variavel e
hd questbes referentes a farmacocinética e a fisiologia proprias do
envelhecer que devem ser consideradas nesses pacientes, além das
especificidades referentes as questdes existenciais proprias dessa faixa
etaria.

As abordagens e os enfoques diagnosticos e terapéuticos a essas
pessoas precisam ser criteriosamente estudados e definidos, uma vez que
a idade influéncia na biologia tumoral, e alguns tipos de cénceres
tornam-se mais agressivos ao longo do processo de envelhecer (por
exemplo, cancer de ovario) enquanto outros se tornam mais indolentes
(por exemplo, cAncer de mama). Esse conhecimento direciona as agfes e
escolhas terapéuticas mais apropriadas tendo implicacdo direta na
sobrevida e qualidade de vida dessa populacdo (BRASIL, 2009).

O processo de envelhecimento é altamente individualizado e de
maneira geral pode ser interpretado como a progressiva perda de
tolerdncia ao estresse consequiente do declinio da reserva funcional de
maltiplos 6rgdos, elevada prevaléncia de comorbidades, suporte
socioecondmico limitado, cognicdo reduzida e maior prevaléncia de
depressdo. (DUARTE et al, 2006).

O processo de envelhecimento € caracterizado pela diminuicdo
das reservas organicas e € fundamental que se avalie clinicamente o
idoso com céancer de maneira global, individualizada e cuidadosa.
Atualmente, pesquisas laboratoriais e clinicas envolvendo idosos vém
sendo planejadas, executadas e descritas com maior fregiiéncia,
proporcionando dados que podem fornecer informacdes para se prever
com mais acurdcia o progndstico, a escolha do tratamento ideal e
minimizar os efeitos deletérios das terapéuticas (DUARTE et al, 2006).
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A avaliacdo clinica inicial do idoso com cancer é a pedra
fundamental de toda a conduta oncol6gica subseqiiente, pois permite
reconhecer a presenca do estado de fragilidade, estimar a sobrevida
esperada do paciente e avaliar a capacidade do mesmo tolerar o
tratamento proposto. Esta avaliacdo permite, ainda, estimar o seu estado
funcional, identificar e reverter situaces como polifarméacia e
desnutricdo, bem como avaliar o suporte social que o idoso dispde para
enfrentar o tratamento anti-tumoral (BRASIL, 2009).

Fisiopatologicamente, as alteracbes mais importantes que
condicionam o processo de cancer no envelhecimento se relacionam ao
acimulo de mutagdes no DNA, induzida por agentes ambientais e/ou
pela formacdo de radicais livres que, gerados normalmente em
condi¢bes fisioldgicas, além de lesar o DNA, podem também danificar
proteinas celulares. Danos provocados pelos radicais livres no DNA
podem alterar a estrutura e a fungdo de genes importantes nos processos
celulares necessarios na génese e a progressao de tumores como, por
exemplo, o controle do ciclo celular (GIGLIO et al, 2002).

Com o envelhecimento aumentam as chances de toxicidade em
decorréncia do tratamento para o0 cancer. A menor reserva
hematopoiética do idoso facilita, por exemplo, a ocorréncia da
mielossupressao secundaria a quimioterapia. Esta mielossupressdo pode
induzir granulocitopenia, que por sua vez, pode predispor as infeccdes,
aumentando a mortalidade. Também pode se manifestar através de
anemia que diminui a qualidade de vida do paciente além de prejudicar
os resultados do tratamento. A mielossupressdo predispbe a
plaquetopenia que por sua vez, pode causar sangramentos. A mucosite
também se manifesta de forma mais severa e prolongada no idoso. A
chance de cardiotoxicidade desenvolvida pela antraciclina aumenta com
a idade. A neuropatia periférica induzida por alguns farmacos pode ser
mais severa e precoce no idoso. Muitas drogas recentemente
introduzidas no tratamento do cancer, como o0s anti-neoplasicos orais,
tém melhorado a adesdo e a tolerdncia dos idosos ao tratamento
(GIGLIO et al, 2002).

Em relacdo a radioterapia, acredita-se que os resultados obtidos
em pacientes idosos sejam inferiores uma vez que os tumores nestes
pacientes sd0 menos radiossensiveis, em virtude da menor irrigacao
tumoral e por apresentarem uma menor taxa proliferativa. Entretanto,
apesar destas consideracOes, pacientes idosos em bom estado geral
toleram bem o tratamento radioterapico, obtém resposta terapéutica e
sobrevida comparavel a pacientes mais jovens (GIGLIO et al, 2002).

No que diz respeito a cirurgia dos tumores solidos, esta é
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comumente evitada em pacientes mais idosos por se considerar que eles
ndo tenham condicBes clinicas e fisicas de serem submetidos a tal
procedimento e que sua expectativa de vida é curta. Duarte et al (2009),
ratificam que esses fatores devem ser cuidadosa e individualmente
avaliados a luz, inclusive, dos estudos e pesquisas ja concluidos.
Atualmente, tém sido desenvolvidas técnicas menos agressivas e
invasivas nas abordagens cirdrgicas em idosos, porém com resultados
similares aos realizados tradicionalmente em pacientes mais jovens
(GIGLIO et al, 2002).

Para Duarte et al (2006), enquanto ndo tivermos um volume
suficientemente seguro de resultados de pesquisas cientificas que
comprovem que os idosos devem ser tratados de maneira diferente dos
mais jovens, eles devem receber o tratamento padrdo, somente idade néo
pode ser critério para exclusdo da possibilidade de tratamento. Para estes
autores, é de fundamental importdncia que novos estudos clinicos
incluam maior nimero de pacientes idosos e que, neles, melhor e mais
minuciosamente sejam avaliados toxicidade, metabolismo e efeitos
adversos das drogas citotdxicas, a fim de que se produzam dados
consistentes e de real importancia para tomadas de decisdes clinicas
baseadas em evidéncias.

Uma boa parte dos pacientes idosos, segundo Giglio et al, 2002,
morre com cancer e ndo em conseqléncia deste. As comorbidades
aumentam com a idade e a presenca de outras doencas graves pode
comprometer a capacidade do paciente de tolerar os estresses do cancer
e de seu tratamento. Na atualidade, ndo existem métodos eficazes para
avaliar e prever como um paciente em particular, ir& evoluir.

No entanto, existe um determinado momento de uma doenga
crénico-evolutiva em que, mesmo que se disponha de todos os recursos,
0 paciente estd em processo de morte inevitavel. A terapéutica neste
caso torna-se fatil ou pressupdem sofrimento. Reconhecer o processo da
morte é tdo importante como dar um diagnostico. Uma vez tomada a
decisdo de suspensdo das medidas de manutencdo da vida em paciente
com doenca terminal, a atencdo da equipe deve concentrar-se no alivio
de seu sofrimento e no cuidado a sua familia (BURLA, 2006).

A necessidade de Cuidados Paliativos independe da faixa etéria,
pois é um cuidado universal, que se estende do paciente a sua familia.
Em 2004 a OMS reafirmou e justificou a necessidade de incluir
Cuidados Paliativos como parte da assisténcia integral a salde,
complementando o atendimento a todas as doengas cronicas,
especialmente nos Programas de Atencdo aos Idosos. A OMS confirma
a necessidade de educacdo e esclarecimento sobre os principios e
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beneficios de Cuidados Paliativos a populacdo idosa (DAVIES;
HIGGINSON, 2004).

O risco de complicacbes clinicas e  conseqlente
comprometimento da qualidade de vida obrigam a equipe de saude a
assumir uma postura humanitaria diante do idoso com cancer fora de
terapéutica curativa e apontam para um continuo acompanhamento deste
paciente e sua familia. Surgem questdes que precisam ser devidamente
investigadas e adequadamente conduzidas, como quando had queixa de
dor, astenia, emagrecimento, ou fraqueza, por exemplo, onde a
tendéncia do profissional ndo familiarizado com as condutas em
Cuidados Paliativos & achar que estes sintomas sdo decorrentes do
envelhecimento. As intervencdes requerem um profundo conhecimento
da fisiopatologia da doenca, de suas complicacGes possiveis e das
peculiaridades no processo de envelhecer (BURLA, 2006).

Em Cuidados Paliativos no idoso deve-se ter em mente que 0s
sintomas precisam ser priorizados e sO se intervird naqueles que
realmente causem desconforto e angustia. Estes sintomas deverdo ser
controlados com prescri¢des criteriosas evitando as iatrogenias. O
principal objetivo é o controle de sintomas que causam qualquer tipo de
sofrimento que irdo influenciar na qualidade de vida e
consequentemente na forma de morrer. Mesmo na fase terminal de uma
doenca, a qualidade de vida dos pacientes deve ser mantida em niveis
satisfatdrios, utilizando-se adequadamente técnicas terapéuticas de
paliacdo, pois existe limite para o tratamento ndo para o cuidado
(BURLA, 2006).

Segundo ANCP (2009), o reconhecimento da possibilidade de
cuidado e atencdo é o ponto crucial para que a assisténcia planejada
surta o efeito desejado. Esse reconhecimento traz a tranqlilidade
necessaria para a equipe atuar adequadamente, ndo exigindo demais nem
de menos do paciente, familia ou equipe de salde. O ser cuidado deve
ser sempre uma possibilidade, nunca uma imposicéo.

Os pacientes idosos na fase terminal da doencga oncoldgica tém
fundamentalmente os mesmos direitos que qualquer outro paciente, tais
como: receber cuidados da equipe de salde; receber visitas médicas e de
enfermagem diariamente; ter sua familia proxima e cuidada pela equipe;
ser informado; recusar informagdes e/ou procedimentos diagndsticos
e/ou tratamentos e tém direito ao melhor analgésico ou outra medicacao
especifica para alivio dos sintomas que mais o incomodam, ou seja, 0
direito a ter sua integridade e dignidade preservada (CREMESP, 2009).
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3 METODOLOGIA

Segundo Minayo (2007), a metodologia se constitui no “caminho
do pensamento”, uma “pratica tedrica pensada”. O caminho
metodoldgico é uma apresentacdo didatica do tratamento dos dados, que
acontece através de um processo continuo e simultaneo, com passos
articulados e complementares entre si, visando apreender a realidade tal
como se apresenta aos olhos do observador, levando a reflexdo com o
suporte do Referencial Teorico. Teoria e método devem caminhar
juntos, pois € o espaco para estimular a criatividade do pesquisador. A
metodologia é a previsdo dos recursos necessarios e procedimentos para
atingir os objetivos propostos e responder as questbes de pesquisa
estabelecidas.

3.1 ABORDAGEM DA PESQUISA

A pesquisa, de natureza exploratdrio-descritiva qualitativa, teve
como propositos conhecer os significados atribuidos pelo familiar
cuidador do idoso com c&ncer em fase terminal aos cuidados recebidos
da equipe de enfermagem e explorar como a equipe de enfermagem de
Servigo de Cuidados Paliativos percebe o cuidado proporcionado ao
familiar cuidador do idoso com céncer em fase terminal. Tal objeto de
estudo justifica a abordagem qualitativa na qual, segundo Minayo
(2004), o mundo das acBes e relagbes humanas € um aspecto ndo
perceptivel nem quantificAvel. Para buscar respostas a questdo de
pesquisa proposta optou-se pela técnica de entrevista aberta semi-
estruturada para captar as percepcdes e significados de cuidados da
enfermagem, sob a forma de relato de experiéncia passada dos
familiares cuidadores que tiveram seus parentes idosos falecidos com
cancer. Da mesma forma, a equipe de enfermagem foi entrevistada para
fornecer, de sua perspectiva, a experiéncia de atuacdo num Servigo de
Cuidados Paliativos para idosos com céancer e respectivos familiares
cuidadores.

Como referencial teorico utilizou-se os Principios de Cuidados
Paliativos da OMS (2002) e a Teoria do Cuidado Transpessoal de
Watson.
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3.2 LOCAL DA PESQUISA

O CEPON/Floriandpolis é considerado pelo Ministério da Salde
como Referéncia Estadual em Santa Catarina para o tratamento do
cancer. Seus recursos financeiros sdo provenientes do Sistema Unico de
Saude (SUS) e gerenciados por uma Organizacdo Social. A instituicdo
caracteriza-se por um servico de atencdo terciaria. Os procedimentos
realizados sdo de alta complexidade. No CEPON sdo desenvolvidas
acOes diagnosticas, terapéuticas e de cuidados a pacientes adultos com
cancer.

O CEPON funciona desde 1974, quando os pacientes eram
atendidos em uma sala no 8 andar de um hospital geral em
Floriandpolis. A demanda de pacientes e a especificidade dos
atendimentos era tal que logo o Servico de Oncologia conquistava um
espaco proprio, diferenciado, e uma equipe de enfermagem exclusiva
composta de atendentes, auxiliares e técnicos de enfermagem. A
primeira enfermeira a trabalhar em oncologia no CEPON foi agregada a
equipe no inicio da década de 80.

O Servico de Cuidados Paliativos foi implantado no CEPON em
1989, a partir da iniciativa de uma oncologista, que em suas atividades
observava uma demanda crescente e reprimida de pacientes que em
determinado momento do tratamento tinha somente como prognéstico o
controle de sintomas e o cuidado, objetivando conforto e morte digna.
Iniciou-se com consultas em Cuidados Paliativos, mas logo o
atendimento se estendeu para os pacientes em domicilio. A unidade
hospitalar foi inaugurada em 1993, com 39 leitos para internacdo, dos
quais 12 destinados a pacientes em Cuidados Paliativos. O CEPON tem
427 colaboradores em seu quadro funcional. Entre eles sdo 50
enfermeiros, 79 técnicos de enfermagem e 01 auxiliar de enfermagem.

No ano de 2009 o CEPON atendeu em consultas médicas
ambulatoriais 10.200 pacientes, das quais 3.800 eram pacientes em
Cuidados Paliativos, ou seja, aproximadamente 316 pacientes por més.
Além das consultas, foram 110 pacientes atendidos no Programa de
Internacdo Domiciliar - PID e em média 1.840 pacientes em cuidados na
enfermaria hospitalar.

A equipe de Cuidados Paliativos é composta por médicos
oncologistas, enfermeiros, técnicos de enfermagem, auxiliar de
enfermagem, nutricionista, assistente social, farmacéutico, terapeuta
ocupacional e fisioterapeuta.

As entrevistas aos familiares foram realizadas nos domicilios,
conforme desejo dos mesmos e aos profissionais da equipe de
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enfermagem, nas salas de reunides das unidades ambulatorial e
hospitalar do Servigo de Cuidados Paliativos do CEPON, conforme
solicitagdo dos entrevistados.

3.3 SUJEITOS DA PESQUISA

Os participantes da pesquisa constituiram-se de familiares
cuidadores de pacientes idosos com cancer e componentes da equipe de
enfermagem do Servico de Cuidados Paliativos do CEPON.

3.3.1 Conhecendo os familiares cuidadores

Foram entrevistados dez familiares cuidadores, parentes de idosos
com cancer que faleceram no periodo entre mar¢o de 2008 e marco de
2009; residentes em Floriandpolis ou Grande Floriandpolis; que foram
atendidos em, no minimo, trés consultas ambulatoriais, ou que tiveram,
no minimo, duas internagdes em Cuidados Paliativos na Unidade
hospitalar ou que foram atendidos pelo PID no minimo, por trés meses.
E que aceitaram participar do Estudo depois de cumpridas as
determinacgfes éticas e obtida a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

Os participantes foram identificados por nomes ficticios,
escolhidos aleatoriamente, conforme apresentado no quadro abaixo:

Familiar Idade do Idade do Sexo do Local do Identificagdo do
Cuidador Cuidador (a) paciente paciente 6bito familiar nas
entrevistas
Filha 61 89 M Hospital Adéli
Esposa 65 69 M Domicilio Mégda
Esposa 62 64 M Hospital Noeli
Genro 56 78 M Hospital Arthur
Esposa 72 76 M Domicilio Leila
Esposa 66 64 M Domicilio Sophia
Esposo 75 66 F Hospital Leonardo
Esposa 65 69 M Hospital Yohana
Irmé 66 69 M Domicilio Nancy
Filho 54 74 F Domicilio Eduardo

Quadro 2 - Apresentacéo dos familiares cuidadores

1) Entrevistei Adéli um ano ap6s a morte de seu pai. Ela me
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recebeu em sua casa, estava sozinha e logo comecou a chorar, falava da
saudade do pai e do quanto toda a estrutura familiar havia mudado. O
pai possuia uma microempresa e seus irmaos se desentenderam na
divisdo dos bens. Mas, o que mais a afligia era a sensacdo de solidao e
inutilidade que a acompanhava desde a sua morte. Nao tinha nenhuma
atividade social, ndo tivera filhos... Ap6s um periodo de luta com um
cancer de pulmdo o pai morreu no hospital. Disse que ele tinha a
personalidade forte, trabalhava de sol-a-sol, para ele ndo tinha tempo
ruim, ele mantinha a familia unida, era ele quem resolvia os conflitos.
Ha& cinco anos passados ela havia cuidado do marido que morreu de
cancer apo6s um longo periodo de dependéncia. A entrevista foi
acompanhada de emocdo e lagrimas. A presenca da pesquisadora
atualizava a lembranca do ente querido morto, mas a0 mesmo tempo
referiu poder reviver o carinho e os cuidados, por isso chorava.

2) Conversei com Méagda em sua casa, ela estava sozinha. Havia
se passado nove meses da morte do seu esposo. Contou-me que em 2007
suas rotinas foram alteradas com o diagndstico: condrossarcoma grau 111
em pelve, seu marido chegou a fazer quimioterapia, com toxicidade
intoleravel e evolucdo da doenca. Em 2008 foi submetido a
hemipelvectomia esquerda, mas a metastase atingiu praticamente todo o
esqueleto. O paciente tinha dor que referia ser “alucinante” e respondia
muito pouco aos medicamentos inclusive aos opiodides. A esposa era a
Unica cuidadora e quando conseguia alguém para acompanha-lo,
enquanto ela fazia “suas voltas” (banco, supermercado...) ele tinha
exacerbac¢do do quadro algico. Haviam trabalhado a vida toda para criar,
educar os filhos e garantir-lhes o futuro. Aposentados planejavam viajar,
curtir os netos. Mas tiveram seus planos alterados pela doenga. Morreu
em sua casa, amparado pela esposa. Era orquiddfilo e possuia uma
variedade incontavel de orquideas por toda a propriedade. Reencontrei
sua esposa cuidando das plantas que ele cultivava com tamanho desvelo:
“E como se fosse um pedacinho dele que brota... floresce...” disse.

3) Um ano ap6s a morte de seu esposo, Noeli recebeu-me na casa
onde viveram durante anos, estava acompanhada de uma neta de seis
anos. Seu esposo havia sido portador de cancer no sistema nervoso
central. Totalmente acamado e dependente da esposa para suas
atividades de vida diérias. A esposa, como o paciente, era analfabeta e a
equipe do PID utilizou-se de estratégias para garantir a adesdo e o
correto uso dos medicamentos no domicilio. Contudo, a demanda de
cuidados tornou-se insustentavel para a cuidadora e a hospitalizagdo foi
indicada. A morte aconteceu em menos de uma semana apds sua
internacdo. O suporte dos companheiros da enfermaria e da equipe de
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salide, na ocasido, foi muito importante segundo a familiar cuidadora.

4) Conversei com Arthur um ano e trés meses ap0s a morte do
Seu sogro, na casa onde tantas outras vezes ja havia estado em visita e
atendimento domiciliar. Ele estava sozinho. Em 2001 ja haviamos
atendido seu sogro no domicilio, quando teve o diagndstico de cancer
gastrico e foi submetido a gastrectomia parcial. Em 2005, foi
diagnosticado outro cancer primario no es6fago. Na época apresentava
quadro psiquiatrico associado; persistindo no uso de bebida alcoodlica;
sem possibilidade de tratamento quimioterapico, radioterapico ou
cirtrgico. Foi solicitada avaliacdo do PID. Paciente estava acamado, em
uso de sonda naso-enteral. Era cuidado pela esposa e duas filhas. Com
os cuidados no domicilio melhorou. Recuperou peso, voltou a caminhar,
retirou sonda e parou todas as medicacdes... um milagre, dizia a familia!
Porém, voltou a fazer uso de bebida alcodlica de forma descontrolada.
Num dos seus momentos de embriagues machucou a esposa. Recebeu
alta do PID em maio de 2006. Voltou ao acompanhamento ambulatorial.
Foi somente a uma consulta no ambulatorio. Apresentava crises
importantes de panico, tinha mania de perseguicdo (achava que a esposa
misturava veneno a sua comida), violento, especialmente com a esposa.
Foi encaminhado a psiquiatria de um hospital especializado da Regido.
N&o comparecia as consultas. Em dezembro de 2007 Arthur solicitou a
reavaliacdo do sogro para o PID. Ele estava internado num hospital geral
e apds um acidente vascular cerebral ficou com graves sequelas. Apds
todo processo de reavaliacdo e readaptacGes ao novo quadro clinico, o
paciente foi readmitido no PID. Nesse periodo o genro assumiu o
cuidado. Arthur agradeceu poder participar da entrevista, sentia-se feliz
em poder, segundo ele, ajudar-me.

5) Conversei com Leila, 10 meses ap6s o0 6bito do seu ex-marido.
O paciente teve neoplasia pulmonar com metéstase em sistema nervoso
central. Sem condig¢des fisicas de suportar tratamentos quimioterapico
ou radioterapico. Foi transferido para o Servigo de Cuidados Paliativos
em maio de 2007 e admitido no PID em junho de 2008. Quando do
diagndstico voltou a morar com a ex-esposa da qual estava separado ha
10 anos. Cuidado pela ex-esposa (administracdo das medicacdes,
acompanhava-o nas consultas, preparo da alimentacdo, enfim cuidados
da casa) e pelo filho (solteiro, com 48 anos que ajudava no transporte,
mobilizacdo e higienizacdo do pai. Recebia um salério para isso). Na
residéncia vivia também uma filha do casal em tratamento psiquiatrico
com diagnostico de transtorno bipolar. Ela representava uma
preocupacao constante para a mae. A cuidadora disse que s6 acolheu o
€X-esposo em casa por compaixdo, afinal ele era o pai de seus filhos.
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6) Sophia recebeu-me para entrevista na sala de sua casa,
passados um ano e seis meses da morte de seu marido. Em seguida, me
conduziu a sua cozinha para tomarmos um café e continuarmos a
entrevista. Disse que seu esposo nunca tivera nenhum problema de
salde até que comecou a apresentar cefaléias e tonturas, levado as
pressas ao hospital apds uma grave convulsdo, quando se descobriu
tumor no sistema nervoso central: Astrocitoma Grau Il. Foi feita
resseccdo e iniciada a radioterapia, no entanto, teve piora. O paciente
esteve totalmente acamado, com uso de sonda naso-enteral e fraldas.
Cuidou-o sozinha até a morte que aconteceu no domicilio, pois os trés
filhos do 1° casamento do marido ndo a aceitavam como esposa do pai.
Disse ter guardado boas lembrancas do convivio com a equipe do PID.

7) Leonardo recebeu-me calorosamente em seu apartamento, 11
meses apds a morte da esposa. Ele atualmente, mora sozinho. Sempre
muito irrequieto. Disse estar reestruturando sua vida social e nao
descarta a possibilidade de arrumar uma companheira. N&o quer
“terminar seus dias na soliddo”. Sua esposa tinha cancer de mama ha
mais de 10 anos e metastases Osseas, pulmonar e hepética. Seu filho,
casado, vinha no domicilio somente para ajudar no banho. Ela pesava
115 Kg e ficava a maior parte do dia acamada, as vezes sentava na
cadeira de roda quando tinha alguém em casa para ajudar o cuidador a
transferi-la. O cuidador sofria de hérnia de disco e diz ter estado
emocionalmente desgastado durante o periodo que antecedera a morte
da esposa. Tinham condi¢do econdmica para contratar ajuda para o
cuidado diario, mas preferiu ndo ter “pessoa estranha” circulando no
apartamento. Refere ter cuidado bem dela e sente ter cumprido sua
missao.

8) Um ano apds a morte de seu esposo, Yohana recebeu-me em
sua casa, ainda desculpando-se por ndo ter conseguido manté-lo no
domicilio como era o desejo dele. Inicialmente, nossa conversa
concentrou-se nessa confissdo e absolvi¢do da culpa ainda perturbadora
e limitante. O paciente era extremamente demandante, tinha perda de
mais de 70% da visdo e 100% de audi¢cdo do ouvido esquerdo resultante
da toxicidade da quimioterapia. Usava sonda nasogastrica, canula de
traqueostomia e sonda vesical de demora. Nédo falava, mas comunicava-
se por meio de sinais. Sua cuidadora, sempre muito sozinha no
domicilio ficava em panico com a possibilidade do 6bito em casa,
receando fazer algo errado que pudesse provocar a morte do esposo. Por
isso na fase final ele foi hospitalizado, na unidade de Cuidados
Paliativos, considerando principalmente, o bem-estar da cuidadora.
Disse que foi melhor para ele ter ido para o hospital e sente-se
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confortada com isso.

9) Fui recebida por Nancy com um forte abrago, nove meses apos
a morte de seu irmao, falou da saudade que sentia da equipe. Seu irmdo
tinha um cancer de gengiva com lesdo ulcerada apresentando fistula em
regido mentoniana esquerda. Déficit mental e auditivo. Morava com a
mae (89 anos). Os irmdos pagavam uma sobrinha para ajudar nos
cuidados (higiene, alimentacdo e curativos). O paciente tinha a idade
mental de aproximadamente seis anos de idade. Manifestava muita
resisténcia ao contato inicial com a equipe. O vinculo com a equipe de
salde foi “arduamente” conquistado. A mée, com 89 anos de idade, ndo
aceitava a hospitalizacdo do filho. A familia era extremamente catolica e
acolhedora. Ele morreu no seu domicilio cercado pelos familiares. A
equipe do PID esteve presente diariamente na residéncia. A presenca
dos profissionais deu seguranca para que o ébito ocorresse no domicilio.

10) Eduardo recebeu-me em sua casa nove meses ap0s o0 Obito de
sua mde. Ela tinha uma neoplasia de reto, a leséo infiltrava a parede
posterior da vagina. Fez quimioterapia e radioterapia. A paciente
morava com um dos filhos (tinha dois), uma neta de 09 anos e a nora. O
filho afastou-se do emprego para cuidar da mée. Ela ficava a maior parte
do dia na cama. Queixava astenia, anorexia e dificuldade na realizacéo
da higienizacdo e curativos. Ela tinha um cachorro que ndo saia de perto
dela, nas primeiras visitas para podermos nos aproximar e cuida-la, o
filho prendia o animal. Ela sentia-se protegida e orgulhosa. Aos poucos
o cdo foi se acostumando com nossa presenca. A paciente dizia que sé
iria para o hospital se o cdo pudesse ir junto. Lembrava a internacdo
anterior, quando 0 mesmo quase morreu de tristeza. Disse: “ele ndo vai
aglentar outra separagdo!” O filho, eximio cozinheiro variava a refeicao
a0 maximo, tentando driblar a anorexia da mae. Conversando nesta
entrevista, realmente o céo tinha sofrido muito nos primeiros meses apos
a morte da dona. Ainda hoje, disse, 0 cdo assume a postura como se ela
fosse chegar a qualquer momento e chama-lo. Esse me pareceu também
0 comportamento e sentimento do filho.

3.3.2 Conhecendo a equipe de enfermagem do Servico de Cuidados
Paliativos

Os profissionais de enfermagem que participaram da pesquisa
atuavam ha mais de um ano no Servico de Cuidados Paliativos. Todos
os integrantes da amostra aceitaram participar voluntariamente da
pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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Foram entrevistadas trés enfermeiras (E1, E2 e E3), quatro técnicos de
enfermagem (TE1l, TE2, TE3 e TE4) e um auxiliar de enfermagem
(AEL). Abaixo apresento quadro com a caracterizagdo destes sujeitos
quanto a categoria profissional, idade, sexo, tempo de atuacéo na equipe
de enfermagem e tempo de atuacdo em Cuidados Paliativos. O grupo foi
predominantemente feminino, com idade variando entre 27 e 51 anos de
idade. Os mais jovens tém em Cuidados Paliativos sua primeira
experiéncia profissional. Mas sustentam um discurso semelhante ao dos
demais entrevistados, isto é, impregnado com a filosofia de Cuidados
Paliativos.

Equipe de Idade | Sexo Tempo de servigo Tempo de servigo em
enfermagem em enfermagem Cuidados Paliativos
El 27 F 03 anos 03 anos
E2 33 F 03 anos 03 anos
E3 43 F 17 anos 12 anos
TE1 51 F 25 anos 20 anos
TE2 41 F 01 ano e 03 meses 01 ano e 03 meses
TE3 50 M 24 anos 03 anos
TE4 25 F 04 anos 04 anos
AE1 49 M 29 anos 25 anos

Quadro 3 - Apresentacéo da equipe de enfermagem

Esses profissionais foram admitidos mediante concurso publico
realizado pela Secretaria do Estado da Salude de Santa Catarina (SES) e
optaram por vir trabalhar no CEPON, entre outras instituicbes e servigos
de saide da rede estadual.

O profissional admitido no CEPON passa por um processo de
treinamento/capacitacdo técnico-cientifica em todas as unidades em
funcionamento, quais sejam: unidades de internacdo hospitalar,
ambulatorial, de transplante de medula dssea, de radioterapia, e de
cirurgia, central de quimioterapia e Servico de Cuidados Paliativos,
considerando a oncologia uma especialidade complexa que exige
adequada capacitacdo de seus funcionarios. Durante esse processo o
aspirante é alocado segundo sua categoria profissional, em unidade que
mais se adeque as suas habilidades técnicas e algumas caracteristicas
pessoais demonstradas. E observado em seu desempenho, por exemplo,
atitudes de seguranca, serenidade em lidar com situacGes de vida/morte,
mecanismos que utiliza no enfrentamento de situacfes de estresse,
facilidade de relacionamento junto a equipe interdisciplinar, habilidades
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de comunicacdo, capacidade de escuta, iniciativa na solugdo de
problemas que emergem do dia-a-dia do trabalho, desenvoltura e
sensibilidade para lidar com as familias, disposicéo para trabalhar com o
familiar cuidador como co-participe do cuidado. O profissional €
avaliado pelos responsaveis das areas onde ele foi treinado e alocado.
Ele é informado que serd continuamente avaliado e que poderad ser
remanejado para outras areas, como também poderd solicitar seu
remanejamento.

3.4 PROCEDIMENTOS DE OBTENGAO E ANALISE DOS DADOS

Entrevista foi a técnica utilizada para obter os dados, tanto dos
familiares cuidadores quanto dos integrantes da equipe de enfermagem.
Para captar a percepcdo de significados e experiéncias do cuidar e ser
cuidado em situacdo de idosos com cancer em fase terminal, a entrevista
individual foi guiada por algumas questBes disparadoras para que O
informante falasse sobre o tema proposto do Estudo (MINAYO, 2007).
A seguir apresento as perguntas formuladas:

a) Ao familiar cuidador:

a.1) Com a transferéncia/ chegada do Sr. (a) (nome do paciente)
ao Servico de Cuidados Paliativos, quais foram as condutas tomadas
pela equipe de enfermagem e quais delas mais chamaram sua atencdo no
periodo que ( grau de parentesco ou nome do paciente) foi atendido no
Servigo?

a.2) Vocé enquanto cuidador (a) do (grau de parentesco ou home
do paciente) como se sentia em relacdo aos cuidados dispensados pela
enfermagem do Servico de Cuidados Paliativos a vocé? O que
significavam esses cuidados para vocé?

a.3) Como eram os cuidados da enfermagem do Servico de
Cuidados Paliativos que vocé recebia enquanto cuidava de (grau de
parentesco ou nome do paciente)? Se recebeu cuidados, foi suficiente?
O que faltou em seu ponto de vista?

a.4) Como vocé gostaria de ter sido cuidado pela enfermagem do
Servigo de Cuidados Paliativos?

a.5) O que mais gostaria de falar sobre a enfermagem enquanto
cuidava de (grau de parentesco ou home do paciente), durante o tempo
que antecedeu sua morte?

b) A equipe de enfermagem do Servico de Cuidados Paliativos:
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b.1) Descreva como é o cuidado de enfermagem que vocé
oferece ao cuidador (a) do idoso com cancer em fase terminal.

b.2) O que vocé gostaria de oferecer em se tratando do cuidado
ao cuidador(a) do idoso com cancer em fase terminal? O que o (a)
impede de assim fazé-lo no seu cuidar atual?

b.3) O que mais gostaria de falar sobre os cuidados de
enfermagem ao cuidador (a) do idoso com cancer em fase terminal?

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora que é
enfermeira e Coordenadora do Servico de Internacdo Domiciliar de
Cuidados Paliativos do CEPON. Foi uma experiéncia nova para a
pesquisadora e para 0s entrevistados. Para que 0s entrevistados nao
confundissem o0s papéis ou se sentissem constrangidos, avaliados nos
guestionamentos e suas respostas, todos os cuidados foram redobrados.
A pesquisadora procurou manter o distanciamento necessario e saudavel
para que as informagfes fossem coletadas e tratadas, livres de pré-
construgdes conceituais, pré-definicdes ou entendimentos da mesma.

As entrevistas foram agendadas por telefone e algumas
pessoalmente, para definir com os familiares cuidadores e com o0s
profissionais da enfermagem o melhor lugar e horério para realizé-las.
Todos os familiares cuidadores escolheram realizar as entrevistas no
periodo vespertino e em suas residéncias. Os profissionais, por sua vez,
optaram por responder a entrevista em seus locais de trabalho, antes ou
apos o plantdo. Os dados foram coletados durante o periodo de maio a
outubro de 2009.

As entrevistas com os familiares cuidadores tiveram como
duracdo, em média, quarenta a sessenta minutos. Nos domicilios,
quando havia a presenga de outras pessoas, as mesmas hao
permaneceram durante as entrevistas. Deixavam-nos a  sos,
espontaneamente. Com a equipe de enfermagem as entrevistas variaram
de trinta a noventa minutos.

As entrevistas foram gravadas com a anuéncia dos entrevistados e
posteriormente transcritas pela pesquisadora. Alguns cuidados referentes
a locais, datas e horarios das entrevistas foram observados, considerando
que cada entrevistado (familiar cuidador) estava em momento diferente
do pesar e luto. Isso foi também uma forma de cuidado desses
familiares. Dias da semana que lembravam a morte ou datas de
aniversario foram evitadas, bem como os horarios proximos ao
anoitecer, pois geralmente trazem grande carga de lembrancas.

Os dados levantados foram organizados com o uso da técnica de
analise de contetdo de Minayo, com base nos pressupostos e



57

concepcdes nos Principios de Cuidados Paliativos (2002) e da Teoria do
Cuidado Transpessoal de Watson.

Para o levantamento e organizacdo dos contelidos obtidos é
necessario, segundo Minayo (2007): pré-andlise, codificacdo,
categorizacdo, inferéncia e tratamento informatico.

A pré-analise corresponde a fase de organizacdo e objetiva a
escolha dos documentos a serem submetidos a analise, a formulacdo das
hipoteses, dos objetivos e a elaboracdo de indicadores que fundamentem
a interpretacdo final.

A codificacdo “é o processo pelo qual os dados brutos sdo
transformados sistematicamente e agregados em unidades, as quais
permitem uma descricdo exata das caracteristicas pertinentes do
conteudo”.

A categorizacdo é a classificacdo dos dados coletados, por
diferenciacdo e, seguidamente por reagrupamento segundo analogia.

A inferéncia ¢ a intencdo da andlise de conteudo, é a etapa que
permite a passagem da descri¢do para a interpretacdo das mensagens.

O tratamento informatico corresponde a estatistica dos
resultados podendo ser realizado com auxilio de programas de
computacdo ou manualmente.

3.5 CUIDADOS ETICOS EM PESQUISA COM SERES HUMANOS

Os procedimentos seguiram o determinado na Resolucdo 196/96
do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude. O Projeto de
pesquisa foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa do CEPON e
aprovado sob o registro 003/2009 (Anexo A). Por se tratar de estudo
envolvendo seres humanos foram adotados também os cinco referenciais
bésicos da Bioética: autonomia, ndo-maleficéncia, beneficéncia, justica
e anonimato (Apéndices A e B).

Considerando ainda a peculiaridade da tematica abordada, ratifico
que a Teoria utilizada para subsidiar a Pesquisa é um exercicio de
acolhimento e respeito ao ser humano. N&o foi necesséario
encaminhamento ao Servico de Salude Mental do CEPON aos
profissionais da equipe de enfermagem nem aos familiares cuidadores
entrevistados.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados deste estudo foram analisados segundo o método de
analise de contetdo de Bardin descrito por Minayo (2007).

A andlise de conteddo € um conjunto de técnicas de analise das
comunicagbes que busca compreender os manifestos ocultos oriundos
da coleta de dados. E uma andlise estatistica do discurso politico, ou
uma técnica de pesquisa para descricdo objetiva, sistematica e
quantitativa do contetdo das comunicacdes, ou pode ser descrita como
técnicas de analise das comunicacBes que visam obter através de
procedimentos sistémicos e objetivos de descricdo do conteldo das
mensagens, indicadores que permitam inferir conhecimentos relativos as
condi¢des de producdo e recepgdo dessas mensagens.

4.1 DEPOIMENTOS E CATEGORIAS INICIAIS DOS FAMILIARES
CUIDADORES

Da analise dos dados emergiram trés unidades de significado,
identificadas e descritas como categorias Seguindo as etapas da analise
de contelido, agrupei os dados em categorias conforme consta nos
apéndice C e D:

a) A familia percebendo o cuidado recebido da enfermagem
como “algo especial”, um “fazer além” dos “cuidados comuns”.

b) A ambiguidade do esperar e do ndo querer a morte.

¢) Querendo continuar ap6s a morte do seu parente.

a) A familia percebendo o cuidado recebido da enfermagem
como “algo especial”, um “fazer além” dos “cuidados comuns”

Os familiares cuidadores reconhecem Cuidados Paliativos como
um Servico com foco especifico e diferenciado. Como uma atencao
diferente:

... Vocés sabiam o que estavam fazendo, tinham
experiéncia com esse tipo de situagdo...
(Eduardo).
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A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2006),
apresenta as caracteristicas e agdes pertinentes ao desenvolvimento de
Cuidados Paliativos aos profissionais das diversas categorias. Registra
que o conhecimento técnico-cientifico especifico deve ser conjugado a
determinadas caracteristicas pessoais como: a perspectiva de trabalhar
com 0s aspectos bio-psico-social-espiritual de pacientes e familias e a
capacidade de insercdo em equipe, por exemplo. Essas caracteristicas
constroem novas possibilidades de relacdes percebidas pelas familias e
aqui relatadas, distinguindo a equipe e dando suporte ao familiar
cuidador em momentos como o da transferéncia para o Servico de
Cuidados Paliativos que representa para os familiares o atravessar uma
fronteira incerta:

Acho que poder ficar com ele no hospital,
acompanhando, sabendo que ele estava sendo
bem cuidado, por uma equipe treinada e
principalmente humana ja deixava a gente mais
leve. (Arthur).

O familiar cuidador percebe e fala da abordagem diferenciada,
onde sdo respeitadas e favorecidas a atencdo aos desejos e necessidades
dos pacientes e tém, essa atencdo estendida a si, em conformidade com
os principios de Cuidados Paliativos (OMS, 2002) em que o paciente e a
familia sdo o foco imprescindivel de atencdo. A familia é considerada
como uma unidade de cuidados onde os membros podem apresentar
potencialidades e dificuldades que devem ser identificadas e
trabalhadas.

Cuidados Paliativos ndo é considerado uma especialidade no
Brasil, no entanto, € indiscutivel a necessidade de se ter profissionais
treinados e capacitados, cujo foco transcenda as questbes
exclusivamente curativas e de recuperacdo (PESSINI; BERTACHINE,
2004).

A busca por um atendimento focado nas questbes de conforto,
alivio de dor e outros sintomas, acompanhamento até o final, na morte, é
uma fala constante dos entrevistados. A maioria deles teve a informacao
de que seu ente querido ndo faria mais o tratamento e fora mandado para
casa esperar o fim, quando entdo esses familiares ficaram sabendo da
existéncia de Servico de Cuidados Paliativos, como possibilidade de
continuidade de assisténcia. No entanto, o desconhecimento,
principalmente, por parte dos profissionais de salde quanto a acdo das
equipes de Cuidados Paliativos, gera angustia e revolta nos familiares
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frente a terminalidade das ac¢Ges, como descrito nesta fala:

Quando o cirurgido me chamou e disse que ndo
podia fazer mais nada... fiquei muito revoltado,
nao me conformava. Como ndo pode fazer mais
nada? Fiquei desesperado... eu me senti tdo
sozinho... a prima da minha mulher falou que
tinha no CEPON uma equipe especialista nesses
casos... (Eduardo).

A abordagem do processo de morte inclui cuidados especiais e
deve ser conduzida com habilidade, respeitando o viver do paciente e
familia (OMS, 2002). A questdo referente a barreira na comunicacgéo de
mas noticias, a inabilidade que tém os profissionais nesses momentos e
a dureza no trato a que recorrem, parece funcionar como se para afastar
o0 paciente e familia assim, afastando o fracasso atestado de luta contra a
morte (HENNEZEL, 2004).

A familia pode abstrair as informacGes recebidas, pode parecer
ndo estar compreendendo os acontecimentos, mas ela capta a situaco:
as melhoras e pioras do seu ente querido, muitas vezes, antes mesmo da
equipe de saude. Hennezel (2004) relata que em seus estudos com
pacientes e familiares, em Cuidados Paliativos, no final da vida tem
identificado que a pior soliddo é a de ndo poder conversar sobre 0 que
estd acontecendo.

Quando h& um canal de comunicacdo, baseado no respeito, afeto
e conhecimento sem obstrucdes, o cuidador familiar se sente seguro,
confiante ao dividir o cuidado de seu parente com a equipe e vislumbra
na equipe “capacitada” a parceira fiel do cuidado:

Com o pai, apesar de saber que ele ndo ia
conseguir sair... Eu sabia que ele estava nas
melhores méos. Eu confiava em vocés e sabia que
0 pai também confiava (Adéli).

Os familiares entrevistados referiram que sempre sentiam
inseguranca, desconfianga com relacdo aos servigos oferecidos pelo
SUS. No entanto, com a convivéncia no Servi¢co de Cuidados Paliativos
do CEPON onde seus parentes idosos foram assistidos, confirmaram
que € possivel encontrar bons servigos, gque cuidam dos pacientes
humanamente, no sistema publico de saude:

Eu achei que precisava pagar... a gente paga por
tudo, ja ndo tinha de onde tirar dinheiro se tivesse
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que pagar... eu fiquei de cara quando me disseste
que ndo se pagava nada, era um servi¢o do SUS.
E, n6s ainda ganhavamos medicamentos, fraldas,
vitaminas (suplemento alimentar)... e as visitas
em casa... Acho que, s porque é servico publico,
a gente ja se enche de preconceitos... (Eduardo).

Essa fala reflete a desconfianca da populacdo brasileira quanto a
prestacdo dos servigos publicos, pontualmente o servico publico de
salde. A falta de planejamento tem contribuido com a manutencédo deste
discurso. Em Cuidados Paliativos, para o pleno e adequado
desenvolvimento desta pratica, se preconiza que a mesma deve ser
adaptada a cada pais ou regido de acordo com aspectos relevantes como:
disponibilidade de recursos materiais € humanos, tipo de planejamento
em salde existente, aspectos culturais e sociais da populacdo atendida.
Essas orientacbes ndo tém cardter normatizador ou impositivo, mas
podem servir como sugestdo para a formulacdo de politicas locais de
Servigos de Cuidados Paliativos (CREMSP, 2008).

O descaso com as questbes de saude e o malabarismo dos
administradores, no que tange a locacdo de recursos financeiros e de
pessoal por parte do sistema publico de saude tem gerado muitas criticas
e insatisfacdo no atendimento de seus usuarios. As questdes relativas a
terminalidade da vida sdo relegadas, negligenciadas:

Falo do trabalho de vocés para todo mundo.
Ninguém acredita que é SUS, né? Com toda essa
qualidade! (Arthur).

Diariamente a midia reforca essa idéia na populacdo: as filas
interminaveis, a falta de leitos, as esperas para agendamento de
consultas e exames como também o atendimento negligente e
desumano dos profissionais apesar da énfase dada atualmente na
inclusdio de componentes da humanizacdo na formacdo dos
profissionais.

Nem acreditei quando vocés apareceram la em
casa... sinceramente... eu achei que vocés tinham
dado alta e ndo iam mais se importar. Mordi a
lingua (risos), vocés iam, me ajudavam e
ligavam... é como se sempre tivesse alguém de
vocés comigo. (Noeli).
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Os entrevistados percebiam o “espirito de equipe”, pela sintonia
de atuacdo entre os elementos da equipe de saude do Servico de
Cuidados Paliativos. Os familiares percebiam-se cuidados por uma
“unidade”:

No decorrer dos dias ela foi piorando, mas eu
sabia passo a passo 0 que ia acontecer e 0 porqué
de cada situacdo. Quando algo me preocupava eu
ligava e todos vocés, sem tirar nem por, me
respondiam do mesmo jeito. Isso deixa a gente
bem. As vezes, falava com Z e depois se ligava
para ti, sabias o que estava acontecendo, 0 que Z
tinha me dito para fazer... parecia que vocés
estavam sempre conversando sobre nds, isso me
ajudou muito. (Leonardo).

A integracdo da equipe é essencial na assisténcia do bindmio
paciente/familia conforme é enfatizada nas concepcbes da Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2009). Sdo os olhares e
posturas especificos de cada profissional, sintonizados em torno da
filosofia do Cuidado Paliativo, que fazem com que a equipe consiga
convergir suas acbes para um cuidado holistico, integrado e
humanizado. Aqui, especificamente a equipe de enfermagem, tem
parcela de contribuicdo para o sucesso do Servi¢o, pelo seu carater de
acompanhamento do usuério: a familia como unidade com seu idoso,
sofrendo de cancer, em fase terminal.

Os pacientes atendidos no CEPON sdo transferidos, em sua
maioria para o Servico de Cuidados Paliativos, quando estdo em fase
avancada da doenca, isto é, quando ndo ha possibilidade de tratamento
com perspectiva de cura. Para muitos, essa transferéncia representa
assumir declaradamente a possibilidade da morte. Alguns familiares
relataram que inicialmente até evitavam o Servico de Cuidados
Paliativos pela ideia de que era um lugar para onde as pessoas iam para
morrer. Se seu parente estivesse internado na unidade de Cuidados
Paliativos, ndo acreditavam que ele poderia melhorar e ter alta:

Quando a médica disse que ele ia ser passado
para o segundo andar achei que ele ia morrer. A
gente fica muito assustada... um més de hospital e
jé tinha visto outras pessoas irem para aquele
andar e a maioria ndo sobrevivia para contar
historia... (Noeli).
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O desconhecimento gera medos, a partir da sensa¢do de abandono
do paciente, soliddo e isolamento do familiar acompanhante. Medos
relativos a gravidade do cancer, medos da iminéncia da perda de seu
ente querido:

Quando transferiram N. para a unidade... bem, eu
pensei que ela ia morrer logo... achava que
Cuidado Paliativo era isso. (Leonardo).

A sensacdo de estar desistindo, como se estivessem saido do
campo de batalha é confirmado nessa fala:
Quando o pai foi transferido para Ia... no inicio
parecia que a gente tinha jogado a toalha...
assim... desistido de lutar. (Adéli).

No entanto, essa postura e crenca sdo mudadas com a
convivéncia com a equipe e as possibilidades de cuidados que conferem
maior qualidade de vida ao paciente oportunizando convivéncia entre
familiares e amigos com relacionamentos mais significativos durante o
tempo de vida que ainda persiste:

Gostaria de ter entrado para o Cuidado Paliativo
ha mais tempo... Mas a gente ndo conhece, ndo
faz ideia do que é... se assusta com essas coisas...
como se fosse um bicho papdo (risos).
(Leonardo).

As familias assustam-se com a necessidade de enfrentar a
situacdo de terminalidade, antevéem as possiveis perguntas do seu ente
querido e receiam ndo conseguir respondé-las, encara-las, ndo terem
coragem de conversar sobre, por exemplo, a interrupcdo do tratamento
curativo. Descobrem com o tempo e com a assisténcia da equipe dos
Cuidados Paliativos, que em vez de lutar obstinadamente pelo
tratamento do cancer a qualquer custo, ha outro caminho de a vida do
paciente poder ser enfrentada no “aqui e agora”, buscando momentos de
bem estar e alegrias de relacionamentos significativos, livres de dores e
outros sintomas desconfortantes do cancer, acordando entre si, 0
paciente, os familiares e a equipe, os cuidados necessarios as vivéncias
possiveis para cada situacdo que se apresente.

Alguns depoimentos demonstram que a solidariedade que ocorre
numa unidade de cuidados paliativos € algo que os ajuda a superar ou
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minimizar seus medos e sentimentos de soliddo. A convivéncia na
enfermaria, onde sdo confrontadas diferentes realidades, ajudam a
estabelecer e fortalecer vinculos que acabam formando uma rede de
apoio social:
A gente acaba conhecendo todo mundo... quase
vira uma familia... um ajuda o outro... um consola
o outro. (Noeli).

O familiar cuidador em seu convivio diario na unidade de
Cuidados Paliativos observa a enfermagem prestando cuidados aos
pacientes e dando atencdo aos acompanhantes, acaba conhecendo e
aprendendo o que é um Servico de Cuidados Paliativos:

Vi alguns companheiros de quarto morrerem, via
as familias chorando... sempre tinha alguém da
enfermagem do lado, apoiando. (Leila).

Quando perguntados sobre o que significa ser cuidado pela
enfermagem as respostas foram as mais variadas. O familiar percebia-se
cuidado quando sentia que a equipe de enfermagem ‘estava junto’,
sentia que ‘ndo estava abandonado’, ‘estava amparado’:

Quando as coisas foram ficando mais dificeis
vocés estavam junto. (Nancy).

No periodo que o seu J. voltou a beber e quando
piorou muito, vocés ndo nos abandonaram. Ele
ndo foi excluido do atendimento, foi transferido
para o ambulatério, ndo fomos abandonados...
(Arthur).

E nesse estar junto percebiam o afeto, a consideracdo da equipe:
Com vocés encontrei carinho, sentia que se
preocupavam... (Eduardo).

E, vocés sempre junto, ja faziam parte da familia.
(Sophia).

A gente nunca teve um tratamento assim... tdo
respeitoso e tao paciencioso. (Noeli).

Vocés ndo estavam la quando aconteceu, mas eu
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estava tdo tranquilo, acho que aquela conversa
gue tivemos a tarde me ajudou muito. Quando ela
se passou eu estava do lado dela, eu e o N. (céo)
(Eduardo).

Para o familiar cuidador a equipe de enfermagem cuidava dele
guando ouvia suas historias com escuta atenta e ativa:

A atencdo, a preocupacdo que vocés tinham
conosco € coisa de outro mundo... vocés
realmente nos ouviam, ouviam nossas histdrias se
interessavam por noés. (Arthur).

E, especialmente no domicilio, a equipe estende o cuidado aos
outros membros da familia:

Vocé me escutou, se interessou ndo s6 com ele,
mas especialmente com a minha sogra, foram de
um respeito, sentaram, tentaram ajudar...
(Arthur).

O que me chamava atencéo era a paciéncia que
vocés tinham com a mde. Vocés iam visitar o P,
mas viam a pressdo dela, sempre ficava um de
vocés conversando com ela... essa paciéncia nao
existe em nenhum outro lugar. (Nancy).

O familiar sentia-se cuidado quando tinha suas davidas
esclarecidas com respeito e interesse; sentia que a equipe de
enfermagem se importava com as coisas que lhe aconteciam e com o

paciente:

Sabe, nunca fui tratada assim, como gente... vocés
explicavam e explicavam... as vezes ndo
entendia... outras vezes, tentava perguntar para
ver se alguma coisa ndo tinha mudado. (Adéli).

Nessa fala, observa-se algo que acontece com frequéncia no dia-
a-dia de Cuidados Paliativos, o cuidador precisa confirmar com os
profissionais da equipe as informacdes, as ‘noticias’ que lhe foram
dadas. Entdo, fazem a mesma pergunta, Varias vezes a outros
profissionais do Servi¢o. Kibler-Ross (2004), médica e pesquisadora,
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publica sua teorizacdo das fases psicoldgicas: negacdo, barganha, raiva,
depressdo e aceitacdo, do processo da morte e morrer, no inicio da
década de 70 e entre suas idéias conceituais afirma que a familia
também experimenta todo 0 processo por que passa a pessoa
moribunda o que explica os sentimentos de muito sofrimento, dividas e
inconformidades dos familiares.
A familia sentia-se cuidada quando tinha o cuidado do seu
parente compartilhado:
Quem fazia o curativo dela era eu... as vezes, era
duro... vocés fizeram uma escala para dividir
comigo essa tarefa... Obrigado (voz embargada).
(Eduardo).

Cuidado para o familiar significava proporcionar conforto;
promover o alivio de sintomas; viver até a morte e morrer com
dignidade:

A sinceridade de vocés, a presenca, a
disponibilidade, a educacéo de vocés, o respeito
pela gente. Essas coisas a gente ndo vé com
freqiéncia e olha que em dez anos em clinicas,
hospitais... a gente v& muita coisa... muita
desumanidade... € um descaso completo. Aqui nds
fomos atendidos como gente. (Leonardo).

A familia é a célula de identidade do ser humano, respeitadas
todas as condi¢cbes que fazem dela um universo préprio. A familia,
representada por seus acompanhantes ou cuidadores, é a parceira
colaboradora do Servico de Cuidados Paliativos do CEPON, como
preconizado nos principios dos Cuidados Paliativos (ANCP, 2009):

A conversa de vocés, as explicacdes, a paciéncia
me ouvindo... a preocupa¢do com minha coluna,
se eu estava dormindo bem, se estava cansada, se
a menina estava bem, os encaminhamentos... e até
mesmo se tinhamos o0 que comer... essa
preocupacéo com a gente... (Sophia).

Tal depoimento encontra similaridade com os dados do estudo de
Gutiérrez et al. (2007) sobre o impacto do cancer na vida dos pacientes e
familiares que requer da enfermagem sensibilidade que togue as
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dimensdes existenciais humanas:
O que mais me chamava a atengdo era a
preocupacdo de saber como estavam as coisas,
COmo eu estava... esse interesse pela gente... era
iSSo que mais me chamava atenc¢éo. Era isso que
a gente estava precisando naquela hora.
(Eduardo).

E imprescindivel uma abordagem onde todos os fatores
emergentes sejam considerados e o cuidado realizado como um todo.
O abraco, a palavra, a escuta amiga significam formas de cuidado
e foram citadas pelos familiares. Para eles:
O abraco, a palavra amiga, a presenca na hora
de tanto sofrimento... 0 que mais nés podemos
querer? (Nancy).

Com vocés eu pude falar mais de mim, vocés
perguntavam e me escutavam. Eu via que ndo era
pergunta por pergunta, vocés se interessavam.
(Leonardo).

Os familiares referem que se sentiam cuidados quando percebiam
que seu familiar estava sendo cuidado:
Acho que o amor com que vocés se dirigiam a
minha mae, o respeito pela vontade dela, o
cuidado no curativo da ferida... isso me
acalmava; dava-me seguranca... (Eduardo).

Eu ndo prestava muita atengdo em mim... Queria
que ela fosse bem atendida. Ela bem, eu estava
bem. (Leonardo).

Vocés tinham uma paciéncia com ele. Isso para
mim ja era o suficiente. Ele ndo estava sofrendo
se alguma coisa fugisse do controle eu sabia com
guem podia contar. (Leila).

Quando meu pai morreu, eu tinha acabado de ir
para casa. Mas, sei que ele ndo estava sozinho... a
enfermeira C. ficou com ele até o final. Do
ladinho, segurando a méo dele. (Adéli).
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E, nesse contexto, que percebiam a comunicacido como
instrumento essencial no cuidado. Uma comunicacdo transparente (na
cozinha, sentado, junto, ouvindo). O esclarecimento da situacdo real do
paciente, falando a verdade de forma objetiva, focando a acdo no
cuidado, mantendo a esperanca do paciente, dentro de metas realistas,
com uma postura ativa de ndo abandono e com sensibilidade:

Uma das primeiras coisas que vocés fizeram foi
sentar comigo, minha esposa e sogra e esclarecer
nossas ddvidas. Vocés nos ouviram e
esclareceram quais seriam 0s passos seguintes.
(Arthur).

Para Mercés e Marcelino (2004), comunicar claramente o que
poderd acontecer tendo em vista o curso natural da doenca é importante
para acalmar o familiar cuidador e essa tem sido nossa experiéncia.
Observamos que comunicar exige uma habilidade especifica, onde a
verdade é compartilhada com pacientes e familiares de forma
construtiva, isto é, por mais dificil que seja o fato comunicado, ele vem
com possibilidades de cuidados a partir dele e ndo o encerramento de
qualquer acéo:

Gostaria de ter sabido da realidade, por mais
dura, desde o inicio... A nossa primeira, conversa
tudo aquilo me clareou a mente. A gente tem que
saber o que é, tem que saber o que espera a gente.
(Sophia).

No consultério tu e o Dr. explicaram tudo para
gente, como funcionava os Cuidados Paliativos. E
o L. fez um monte de perguntas sobre o que
aconteceria com ele em seguida, com o
crescimento da doenga. O jeito de vocés darem as
informacdes foi diferente simpatizei desde o
inicio... A gente fica muito assustado. Mas quando
encontra gente humana, que entende a gente,
gente tdo preparada, fica mais segura. (Leila).

A comunicacdo ndo necessariamente se expressa através das
palavras:
A noite, quando ficava no hospital via tanta
coisa... mas sempre sentia e via 0 respeito e o
interesse de toda equipe... (Arthur).
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Algumas estratégias e quebra de paradigmas sdo importantes e
saudaveis no estabelecimento de vinculos de confiangca com a equipe,
por exemplo, o local e os assuntos abordados com o familiar, podem
abrir, interromper ou fechar o canal de comunicacdo. Essas sdo taticas
para chegar ao cuidador familiar. Abordar diretamente o céancer
representa falar de morte e com isso relembrar a familia da perda que
terdo a qualquer momento:

Cada vez que vocés sentavam na cozinha comigo

e me escutavam, eu me sentia mais forte...
(Méagda).

Além disso, algumas vezes afastar o familiar da beira do leito,
coloca-o no foco do cuidado da equipe de enfermagem e reflete o
respeito e cuidado com o paciente, uma vez que 0 preserva de ouvir
assuntos referentes a piora do seu estado geral ou a¢Ges demandantes a
sua morte e posterior a ela, como preparo do corpo, tempo para 0s
rituais de despedida (velorio, sepultamento, etc):

As conversas que tinhamos na cozinha sobre o
que fazer quando ele morresse... no inicio eu
ficava assustada de perguntar essas coisas, mas
aos poucos fui confiando em vocés e... precisava
me preparar... (Nancy).

A ‘conspiracdo do siléncio’, ou seja, 0 desejo dos familiares
pouparem seus entes das mas noticias, aparece na fala do familiar como
uma proposta de preservar seu ente querido dos enfrentamentos
decorrentes do conhecimento do diagnéstico e/ou progndstico:

Na primeira vez que estivemos no consultério eu
te chamei num canto e pedi que nada fosse falado
para meu pai... Eu achava que ele ndo sabia...
Quando ele sentou na frente do Dr. foi logo
dizendo que sabia que tinha uma doenga, que ndo
era coisa boa e sentia que estava se esvaindo...
Vocés conduziram aquelas palavras de meu pai
de um jeito... Com tanta sensibilidade... (Adéli).

A disponibilidade do contato telefénico, que proporciona o
esclarecimento de duvidas e as orientacGes e corre¢des imediatas, a
agilidade da internacdo quando do agravamento dos sintomas e/ou
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proximidade da morte, bem como a possibilidade de compartilhar os
acontecimentos gera seguranca e, representa uma ferramenta importante
de comunicacdo facilitando o cuidado:
N&o tinha final de semana, feriado... Sempre tinha
alguém no plantdo do celular e isso para nds é
como se vocés estivessem juntinhos de nos.
(Arthur).

De madrugada quando te liguei ele ja tinha
morrido... (Sophia).

O receio de ndo estar cuidando adequadamente do seu ente
querido, de estar fazendo algo errado ou de estar deixando de fazer algo
importante era compartilhado através do contato telefonico:

Quantas vezes eu ligava para o celular porque
precisava conversar... Tinha medo de ndo estar
cuidando direito dele... Quando acabava de
conversar contigo ja estava calma... Sentia-me
fortalecida. (Noeli).

Sempre que € possivel e ha o desejo, o idoso com céncer participa
das orientacOes, é esclarecido quanto ao funcionamento do Servico de
Cuidados Paliativos, o contato telefonico e o atendimento domiciliario.
Alguns pacientes, quando tinham necessidades solicitavam aos seus
familiares que fizessem o contato, para esclarecimentos ou solicitacfes:

Ele confiava tanto em vocés... tudo que eu fazia...
que fosse diferente ele pedia para eu ligar para
ti... (Magda).

Na maioria das vezes quando a morte acontece em casa, O
primeiro contato que o familiar faz é com a equipe de enfermagem do
Servigo:

Quando te liguei avisando, foi a primeira pessoa
gue avisei, eu ja sabia o que fazer em seguida.
Mas, ligar para te avisar foi importante para
mim... (Eduardo)

Sentiam-se cuidados quando com o auxilio da equipe conseguiam
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atender a Gltima vontade do seu parente levando-o para casa por alguns
dias, para despedir-se e retornar ao hospital ou levando-o para morrer no

domicilio:

Quando chegou a hora de ir de alta. Quase fiquei
maluca. Como ia conseguir cuidar dele em casa?
Vocé veio conhecer 0 morro onde a gente mora,
um barranco... Mas vocés fizeram uma reunido e
chamaram até os filhos dele do primeiro
casamento... Foi muito importante... E, ajeitamos
algumas coisas, emprestaram uma cama
hospitalar... Quando me senti mais segura, ele foi
para casa... Se eu ndo conseguisse, VOC&s me
garantiriam voltar para o hospital. (Sophia).

Esse aspecto cuidativo evidencia a dificuldade do familiar
assumir seu novo papel enquanto cuidador do seu parente em condicdo
de terminalidade, especialmente no domicilio, quando ndo tera a
presenca fisica direta da equipe de enfermagem nas 24 horas do dia. E,
hd cuidados diretos ao seu parente que demandam esforgo fisico.
Segundo Mercés e Marcelino (2004), nesta condicdo hd de se
considerar, ainda o contato diario e a necessidade de enfrentamento da
dor, da angustia e da soliddo, sentimentos que expdem a familia em toda

sua inseguranca:

Ele ndo queria se internar e vocés me ajudaram a
atender essa vontade dele. (Magda).

Era sempre atendido com todo carinho. 1sso me
deu condicdes para atender a Ultima vontade
dela: morrer em casa. (Eduardo).

Alguns familiares ndo conseguiam manter seu parente no
domicilio e sentiram-se cuidados porque foram respeitados nessa sua

particularidade:

Queria ter ficado com ele em casa... ndo deu...
era muita sonda, remédio fiquei com muito medo
de fazer alguma coisa errada e acabar matando
ele... Quando tu disseste que era melhor internar,
foi como tirar um saco de cimento das minhas
costas. Sentia-me acolhida por vocés (Yohana).



72

Segundo Mercés e Marcelino (2004) a morte no hospital segue
um protocolo. O hospital auxilia as familias que encontram dificuldade
em conviver com a iminéncia da morte no domicilio. Porém, alguns
familiares cuidadores referem que quando seus parentes idosos foram
para casa tiveram uma melhora importante:

Nés fizemos um bolinho, cantamos parabéns para
ele, ele estava tdo bem naquele fim de semana...
ele ficou tao feliz, ha tempos ndo via ele assim...
Meu coracdo até se esquentou... Em casa ele
recobrou outro &nimo... (Sophia).

Ele ficou uns dois meses em casa. N&o fosse
aquela ferida no rosto, ninguém dizia que ele
estava doente. Até tocava o violdo! (Nancy).

A flexibilidade da rotina no cuidado domiciliario permitia adaptar
horarios, modos de fazer, além de respeitar a disponibilidade e a
individualidade da familia e de seu parente idoso. Cada familia constroi
seu modus vivendi, uma forma especial para enfrentar sua situacao:

Quando a gente estd em casa... é diferente, é
ambiente da gente. Vocé cuida, mas arruma uma
ou outra coisa, vocé tem seus horarios, vocé
inventa uma comidinha... fica mais a vontade.
(Leonardo).

Ir para casa favorece a possibilidade de ‘arrumar a casa’, de quem
parte e de quem fica, é o tempo para se despedir dos amigos:
... ele ja tinha se despedido de todos os amigos do
barco de pesca e conseguiu fazer as pazes com o
filho mais novo, do primeiro casamento. (Sophia).

Percebe-se, no entanto, com os depoimentos, que ‘arrumar a casa’
€ muito mais um querer, do paciente e da familia, independente de onde
estdo se no hospital ou no domicilio:

Quando ele sentiu que estava morrendo me deu
todas as orientagbes, senha de banco,
documentacdo da casa, carro, pediu para 0s
filhos virem e destinou tudo. Como vocé disse ‘ele
estava no controle até o fim’. Ai ele ficou em
paz... (Magda).
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Foi muito doloroso, mas eu tive tempo para
organizar tudo, a roupinha dele ja estava
separada, o timulo... a familia veio se despedir no
final de semana anterior... parece brincadeira,
mas deu tudo certo. (Adéli).

A aprendizagem, a partir da experiéncia do conviver com o
sofrimento do outro, para alguns familiares traz enriquecimento,
possibilitando melhor compreenséo do que é importante para si e para 0s
que estdo ao seu redor, desfrutando de maneira significativa as suas
relacbes e buscando o verdadeiro sentido da vida, enfrentando as
adversidades com autoconfianca fortalecendo e realizando novos

investimentos afetivos:

Estar tdo junto da minha mae... dizer para ela
tudo que sempre tive vontade, pedir desculpas
pelas preocupagdes que causei... as dores de
cabeca... eu era danado, briguento... agora estou
calmo... mudei, amadureci... E, minha mée viu
essa mudanga em mim... Acho que ela foi em paz.
(Eduardo).

Com a proximidade da morte os contatos do cuidador com a
equipe de enfermagem se tornam mais freqlientes e intensos:

A gente conseguiu manter ele em casa até o fim.
Tinha dia de vocés irem 14 em casa duas vezes por
dia. Foi isso que deu confianga e preparou a
gente. (Nancy).

Quando ela recebeu alta do hospital e o PID
assumiu, pude respirar aliviado... Ndo me sentia
tdo sozinho. Vocés estavam |4 em casa quase
todos os dias se ndo pessoalmente, pelo telefone.
Fiquei t8o seguro que conseguimos deixar que ela
morresse na casa dela, na cama dela. (Leonardo).

A presenca da equipe da seguranca e permite que o0 paciente
permaneca no domicilio, inclusive no 6bito:

Ela em casa, mas parecia que vocés estavam la
dentro, com a gente. Era a comunicagdo, a
sinceridade, a disponibilidade... (Leonardo).
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Quando a gente pediu para leva-lo para casa,
vocés foram conosco, ele ficou quase um més em
casa. Foi bom. (Arthur).

A familia cuidadora, enfim, percebe-se cuidada quando tem suas
necessidades e de seu ente querido atendidas. Quando percebe a
presenca da equipe, ainda que ndo fisicamente, nas atitudes, na presenca
cuidativa, na transparéncia, sensibilidade e disponibilidade da
comunicacdo, no respeito aos desejos e limites de cuidadores e
pacientes. O familiar cuidador percebe-se cuidado através do
conhecimento técnico-cientifico, do respeito, da sensibilidade e do afeto
que a equipe manifesta nas acBes e falas durante a realizacdo do
cuidado.

b) A ambigliidade do esperar e do ndo querer a morte
Os sentimentos decorrentes da iminéncia da perda, na
convivéncia com o paciente com céancer em Servico de Cuidados
Paliativos, remetem o familiar a ambiguos sentimentos e emogdes:
A gente nunca quer perder quem é caro para a
gente, mas ele estava sofrendo tanto... (Nancy).

Para o familiar cuidador a perda traz a dor de ficar sem o outro.
Ao mesmo tempo representa o alivio do sofrimento de seu ente querido.
N&o tem a coragem de falar sobre esse pensamento e sentimento que se
misturam entre culpa de desejar a morte e o alivio do sofrimento do
paciente, atormenta-o:
Essa doenga é traicoeira... Mata a pessoa dia-a-
dia e vai desgastando a familia. No fim a gente
nem sabe 0 que pensa... tinha medo até do que
pensava.. Por um lado queria que ela se
recuperasse, por outro pedia a Deus que tirasse
esse sofrimento dela... (Leonardo).

Desde o nascimento convivemos com perdas chamadas perdas
menores, como por exemplo, a separacdo entre as pessoas vivas; a
doenca como parte da pessoa que morre; uma amputacdo; o proprio
desenvolvimento humano como forma de evolucdo até a morte; a perda
de um carro ou uma casa; entre outras e, assim, vamos nos aproximando
da perda maior, a morte (KOVASC, 2003). Essa é realidade dos
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pacientes idosos e com cancer, que experimentam, muitas vezes, a
sindrome do vai vem:
Ha dez anos vimos fazendo tratamento ... houve
momentos de melhoras... depois volta a doenga,
piora ... voltamos ao tratamento... a gente vai
perdendo a esperanca.. eu estava muito
cansado... (Leonardo)

A perda e suas elaboragdes fazem parte do cotidiano, ja que
ocorrem em todos os momentos do desenvolvimento humano e, embora
sejam experiéncias universais, sao vividas de forma particular por cada
individuo:

... parecia que o mundo tinha desabado na minha
cabeca... Fiquei muito revoltado, ndo me
conformava. (Eduardo).

Para Kovasc (2003), o processo de luto é iniciado no momento
em que o diagndstico de uma doenca potencialmente letal (como o
cancer) é recebido, pelas perdas concretas ou simbolicas que essa
doenca pode trazer para a pessoa e sua familia. A autora sugere que se
iniciem as intervencdes precocemente neste periodo conhecido como
luto antecipatdrio e, assim, prevenindo o desenvolvimento de problemas
no luto pés-morte:
A gente estava sofrendo ap6s a morte do P, mas
com o coracdo leve.. até a mae.. Ela
surpreendeu a gente... (Nancy).

Eu ficava pensando: quando o L. se for, como
serd que vai ser? Achava que ndo ia chorar
muito, me sentia preparada... S6 ndo queria vé-lo
sofrer... (Leila).

Para cuidarmos da familia do paciente em final da vida devemos
desenvolver nossa compreensdo de ser humano para alem de sua
dimensdo biolégica. Muitas pessoas encontram em suas crengas
religiosas ou espirituais a ajuda para entender o sofrimento, a incerteza e
0s mistérios da vida:

Sinto muita saudade dele. Acredito que ele esta
num lugar melhor... Logo depois da morte, estava
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tdo cansada, tdo cansada... era como se tivessem
espremido de mim toda forca... até queria estar
com ele. (Magda).

Ndo ha davida quanto a importdncia da devida atencdo e
encaminhamento das questdes espirituais no cuidado. Existem, no
entanto, muitos questionamentos a respeito de como acessar a dimensao
espiritual do ser humano, a quem compete e em que consiste esse
cuidado espiritual (ANCP, 209). Contudo, qualquer profissional é nesses
momentos, o instrumento que se da ao paciente segundo sua bagagem
pessoal de amorosidade que imprime nos cuidados que presta:

Ele foi como um anjo, dormindo apagou como um
velinha... do jeitinho que vocé falou que ia ser...
naquela tarde vocé tinha ido para colocar o
soro... fizemos uma oragdo, cantamos uma masica
no lado da cama ele estava tdo sereno...
arrumamos o curativo, vocé falou umas palavras
para ele... vocé sabia que ele ia embora naquela
noite, né? (Nancy).

A proximidade da morte, mesmo que ndo seja anunciada pela
equipe, muitas vezes é sentida pelo proprio paciente e pela familia. Eles,
porém, ndo a verbalizam temendo sofrimento, confronto, como se ao
falarem ela acontecesse mais rapidamente, portanto, preservam-se
mutuamente (SANTOS, 2009):

... quando eu sai naquela noite eu senti que ndo ia
mais vé-lo com vida... (Adéli).

Quando ele foi daquela vez para o hospital sabia
gue ndo voltaria para casa... (Sophia).

... Ele esperou eu chegar e se passou... acho que
ele ndo sofreu. Isso me deixou mais tranqila.
(Yohana).

O familiar, em algumas ocasifes, tem de tomar certas decisdes
que influenciam a vida dos outros membros da familia de forma intensa.
A equipe cabe discutir a respeito, mesmo acreditando que eles
conhecam a dindmica e a forma de reagir de cada um dos membros da
familia, respeitando-os:

Preferi ndo contar para a mae... Acho que ela
sempre soube... Ela morreu um més depois dele...
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Ndo contei porque achei que ela ndo ia
aguentar... Eu quase ndo agientei... (Adéli).

Para o familiar uma das caracteristicas do Servico é a qualidade
pessoal dos profissionais, que atuam na equipe de Cuidados Paliativos.
Séo valores pessoais humanisticos. Eles tém a sensibilidade, o respeito,
a disponibilidade, a sinceridade, o afeto, a paciéncia:

... € um dom o que vocés fazem... é todo mundo
com 0 mesmo espirito de equipe, a gente sente que
vocés gostam do trabalho de vocés... todos
integrados. (Magda).

A gente percebe que a maioria de vocés trabalha
€om amor... num momento como quando a gente
perde uma pessoa que ama... receber um abrago
da enfermeira faz diferenga. A gente se sente
acolhido, aquecido. (Adéli).

Eu ndo precisava falar, parecia que tu sabias
direitinho o que eu estava sentindo... acho que é a
experiéncia... o conhecimento. (Yohana).

¢) Querendo continuar ap6s a morte do seu parente

O contato da equipe de enfermagem com o familiar cuidador é
diario no PID (em algumas situacGes, mais de uma vez por dia) por
telefone e/ou pessoalmente. Nas entrevistas foi referida, com freqliéncia,
a falta que a familia sentia do contato com a equipe ap6s a morte do seu
parente:

A T ligava duas ou trés vezes por semana, minha
sogra ja esperava a ligacdo, quando ele morreu,
ela sentiu muita falta de vocés... (Arthur).

Justificavam que ndo restabeleciam o contato com a equipe,
porque ndo queriam incomodar, achavam gque somos muito ocupados €
ndo teriamos tempo para atender. Mas, a0 mesmo tempo deixavam
evidente a necessidade da equipe para falar, compartilhar a historia de
acontecimentos e sentimentos havidos durante e ap6s a morte de seu
ente querido, e desejar que o cuidado recebido continuasse:
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Sentimos muitas saudades de vocés, mas
entendemos que tem muita gente precisando de
vocés. (Nancy).

Depois que ele morreu as vezes ficava esperando
gque vocés ligassem... vocés ficaram na nossa
historia. (Leila).

Querer continuar sendo cuidado pela equipe se reflete nas falas,
onde o agradecimento ndo pbde ser explicitado, a necessidade de
verbalizacdo pelo débito da familia de ‘divida impagavel’ pelos
cuidados recebidos pela equipe do SCP:

N&o sei como posso agradecer. Tenho mais essa
divida com a equipe. (Arthur).

Nunca vou conseguir agradecer 0 que nos
permitiram viver... (Eduardo).

Eu so6 tenho a agradecer tudo que vocés fizeram
por nds. Até o fim vocés ficaram na batalha,
fortalecendo a fraqueza da gente... isso eu ndo
vou esquecer nunca. (Sophia).

Que Deus os pague dando forgas e muito amor
para vocés continuarem cuidando das pessoas
como cuidaram de nés. (Nancy).

A OMS (2002) recomenda, em seus documentos sobre Cuidados
Paliativos, incluir a familia no processo do cuidado estendendo-o ao
periodo de luto, que deve ser iniciado o mais precocemente possivel. E,
& na equipe profissional, com seus multiplos olhares e sua percep¢do
individual, se pode realizar o trabalho de luto dos familiares, de forma
abrangente e eficaz. Considerando os relatos dos familiares, observa-se
a necessidade premente de instalacdo de programa de atencdo aos
familiares, pelo menos na fase aguda e inicial do processo de luto,
mediado por algum profissional da equipe de Cuidados Paliativos,
buscando meios, recursos e estratégias possiveis na instituicdo para seu
funcionamento.

Bromberg (2000), psicéloga estudiosa da tanatologia, assevera
que o processo de luto, como um conjunto de reacdes da pessoa a uma
perda significativa e pontual representa uma saida do estado de
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equilibrio da salde e do bem-estar e, passa por um periodo de tempo de
pesar pela tristeza e sofrimento profundos e que precisa ter sua vida
trabalhada, reelaborada para voltar ao estado similar anterior de
equilibrio. Nenhum luto é igual ao outro, pois ndo existem relacdes
significativas idénticas. As manifestacfes do estado de luto podem ser
fisicas (vazio no estdbmago, aperto no peito, né na garganta, franqueza
muscular, boca seca); emotivas (raiva, tristeza, culpa, ansiedade, alivio,
soliddo); cognitivas  (preocupacdes, alucinagdes, confusdo) e
comportamentais (distdrbios do sono, isolamento social, sonhos com a
pessoa que morreu, hiperatividade, choro).

A tristeza observada é esperada, mas frequentemente confundida
com depressdo e indiscriminadamente medicada, inibindo ou
postergando as reagBes necessarias para a resolucdo do luto,
promovendo por vezes um luto complicado.

O reconhecimento das fases do processo de luto, ainda segundo
Bromberg (2000), fornece bases para lidar produtivamente com o0s
recursos disponiveis, a partir das defesas proprias de cada um. Essas
fases ndo acontecem de forma rigida e ndo constituem regra no processo
de luto, uma vez que ha a individualidade e a subjetividade do enlutado.
O reconhecimento dessas fases permite identificar alteracbes nao-
adaptativas frente o luto, facilitando encaminhamento de acdes
personalizadas restauradoras do bem estar e salde.

As fases do luto considerado normal sdo (BROMBERG, 2000):

a) Entorpecimento: reacdo inicial a perda por morte. Ocorre 0
choque, a descrenca. A duracdo desta fase pode ser de algumas horas ou
muitos dias. Os sintomas fisicos estdo agudamente presentes
(palpitagdo, boca seca, vazio no estbmago). A pessoa sente-se aturdida,
desamparada, imobilizada, desamparada. A negacdo inicial da perda
pode ser uma forma de defesa contra um evento de dificil aceitacdo.

b) Anseio e protesto: fase de emocgbes fortes, com muito
sofrimento psicolégico e agitacdo fisica. A medida que se desenvolve a
consciéncia da perda, ha muito anseio de reencontrar a pessoa morta,
com crise de profunda dor e choro incontrolavel. H4 momentos em que
o enlutado tem a sensacdo da presenca do ente querido morto. A pessoa
se mostra afastada e introvertida. E comum o sentimento de raiva,
dirigido a si préprio ou as pessoas que participaram no final da vida de
seu parente.

c) Desespero: o enlutado deixa de procurar a pessoa perdida e
reconhece a imutabilidade da perda. Nesta fase pode surgir apatia,
depressdo uma vez que o enlutado duvida que qualquer coisa que lhe
seja significativa na vida pode ser preservada. O processo de superacao
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é lento e doloroso. E comum o afastamento das pessoas e das atividades.

d) Recuperagdo e reconstituicdo: a tristeza e a esperanca
comecam a se entrelacar. HA& sentimentos mais positivos e menos
devastadores. As mudangas comegam a ser mais bem aceitas. Surge uma
nova identidade e o enlutado desiste de procurar a pessoa morta. Retorna
a sua situacdo de independéncia e iniciativa. Neste processo de
recuperacdo € comum o retorno de sintomas que haviam cedido,
especialmente por situacbes como datas de aniversarios, da morte; locais
freqUentados anteriormente com o0 morto e pessoas que conviveram no
processo da morte.

Tal teorizacdo tem importdncia pedagdgica na preparacdo e
capacitacdo da equipe profissional na organizacdo e desenvolvimento
de programa de apoio ao familiar enlutado, principalmente em se
tratando de familiares , como deste estudo, que sdo em sua maioria
idosos, que podem ter sua saude mais facilmente abalada em
decorréncia da sobrecarga de ter precisado cuidar de um parente
doente, grave, até o fim.

42 DEPOIMENTOS DOS MEMBROS DA EQUIPE DE
ENFERMAGEM DO SERVICO DE CUIDADQOS PALIATIVOS

A analise dos depoimentos obtidos na entrevista com cada
membro da equipe de enfermagem, emergiram trés unidades categoriais,
descritas a seguir, quais sejam:

a) Atender a todos os cuidados basicos necessarios do paciente é
também cuidar do familiar.

b) O cuidado que transcende o cuidado geral.

c¢) A completude do cuidado: o cuidado de quem fica

a) Atender a todos os cuidados basicos necessarios do paciente é
também cuidar do familiar.

Quando perguntados sobre como é o cuidado de enfermagem que
oferecem ao familiar cuidador do idoso com cancer, os entrevistados,
em sua maioria, mencionaram que cuidam do familiar cuidador quando
realizam todos os cuidados basicos necessarios ao paciente, o parente
idoso com cancer, que se encontra em atendimento pelo Servigo de
Cuidados Paliativos. No entender dos entrevistados, se o paciente esta
bem cuidado, confortado e respeitado, o familiar se sente cuidado:

Se a gente cuida bem do paciente, o familiar
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refere que se sente cuidado, seguro... (E1).

Acho que se o0 paciente se sente bem, confortavel,
confiante, a familia se sente segura, mais
tranquila, enfrenta melhor essa fase. A
enfermagem tem que cuidar do paciente com
seguranca para que a familia sinta-se segura e
cuidada. (AE1).

Também referiram que ao envolver o familiar no cuidado de seu
parente, percebem que o estdo acolhendo e cuidando:

O cuidado do familiar se confunde com o cuidado
ao idoso com cancer, nos cuidamos do cuidador
como cuidamos do paciente, temos todo um
cuidado com eles. Fazemos o quadro com o0s
horarios da medicagdo... ensinamos a
administracio de medicamentos, por exemplo, se
por sonda nasoenteral ou por gastrostomia; o
banho de leito... fazemos durante as visitas
programadas do Programa de Internagdo
Domiciliar, juntos ate eles aprenderem, fazemos
visitas extras quando a familia esta insegura ou
precisando de alguma outra orientagdo. Fazemos
as hidratacbes e os curativos.. E, vamos
envolvendo o familiar no que ele consegue fazer,
orientando e reorientando em dlvidas que
surgem no cuidado diario. (TE4).

Eu procuro envolver ao maximo o cuidador, ouvi-
lo, ver, sentir o que ele entende que esta
acontecendo, respeitar o tempo dele para aceitar
0 cuidado, se adaptar. (E3).

... N6s até cuidamos mais da familia do que do
proprio paciente. Porque a familia demanda
muito mais atencéo que o paciente. (TEL).

As falas dos entrevistados referiram primeiramente, o cuidado
fisico como basico, no entanto, esse cuidado transcende o que é visivel e
supera a dimens3o fisica. E o toque que acontece, a preocupagio com o
conforto, a escuta sensivel, o interesse em saber se a familia esta ciente

do que esta acontecendo com o paciente:
. &, muitas vezes a dor que eles (pacientes)
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referem ndo é dor que alivia com remédio, eles
precisam mesmo, é a presenca da familia... e, 0
familiar necessita de apoio, de uma ateng&o... um
cuidado que vai além do comum... temos que
descobrir. (E3).

Nés explicamos o que vai ser feito ali, qual o
cuidado com o seu parente, mostramos os lugares
gue nds temos aqui no hospital como o solario, a
sala de convivéncia, o refeitério, o banheiro,
apresentamos as mogas da copa... (TE2).

A comunicacdo é essencial ao cuidado do familiar. O cuidado
com o familiar cuidador é estar comunicando, tendo escuta sensivel,

disseram:

Escutar e dar atencdo, as vezes sdo coisas
minimas que a gente faz e confortam... O simples
fato de chegar até eles e conversar, dar um
abraco, orientar de maneira que eles entendam o
gue estd acontecendo com o seu parente, é
cuidado que a gente esta tendo com eles. (TEL).

A gente faz o contato telefénico com as familias.
Ligamos duas ou trés vezes por semana para
saber como eles estdo; temos as visitas
domiciliares, e quando chegamos a casa
observamos tudo para identificar como podemos
ajudar mais e melhor. Observamos o todo:
paciente, familia, casa... €, na comunidade, por
exemplo, se tem posto de salde préximo... (TE3).

O papel do profissional de enfermagem é mediar, surgindo a
angustia para alguns profissionais de como ser terapéutico usando a

comunicacao e o toque:

Nao escondemos nada das familias... e, isso eu
acho que pode deixa-los um pouco tristes no
inicio, a maioria diz que prefere assim, da
oportunidade para eles se organizarem; se
despedirem; se prepararem... eles ficam
conscientes do que pode acontecer... ndo 0s
deixamos a mingua: oferecemos o conforto e a
certeza de que estamos e estaremos com eles.
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Mesmo assim na hora da partida é muito dificil,
muito desesperador para alguns. O telefone
celular disponivel 24 horas, da amparo nesse
momento, um suporte especial. (TE3).

Realmente o contato telefénico representa para a equipe de
enfermagem uma ferramenta importante na manutencdo do cuidado ao
idoso com cancer com seguranca e uma forma de cuidar do cuidador.
Muitas vezes € o Gnico contato que eles tém:

Eles nos ligam durante a semana e desabafam
sobre 0 que estd acontecendo, compartilnam as
melhoras e as pioras do paciente, falam sobre o
que estdo sentindo. S6 conversar e saber que
estamos aqui, ja é cuidado. (TE3).

Procuram estabelecer uma comunicacdo transparente e afetiva
desde o inicio do atendimento, respeitando o tempo de aceitacdo e
entendimento do mesmo, procurando usar uma linguagem acessivel e
significativa aos cuidadores familiares. A comunicacdo se faz vital e
fortalece também os integrantes da equipe de salde que prestam
atendimento em Cuidados Paliativos:

Eu consegui conversar com elas, explicar porque
a mao estava ficando roxinha... porque o
barulho... entdo, essas coisas me tranquilizam,
quando eu consigo fazer essa mediacao, esse ir e
vir. Elas ficaram tranquilas. (E2).

O fato de estar sempre se comunicando, informando e trocando
ideias, seja pessoalmente seja por contato telefonico faz diferenca na
sensacdo que familiares tém de estarem acolhidos e cuidados. O
acolhimento da familia em suas aflicdes e sentimentos de tristeza e
medo, pela proximidade da morte, é realizada através do ouvir e do
esclarecer sobre as possiveis ocorréncias. Orientando que é possivel se
preparar € 0os demais membros da familia para o desfecho do processo
da morte de seu ente querido. Ensinando quais as providencias a tomar
passo a passo apds o Gbito como: a obtencdo do atestado, o anuncio ou
aviso aos familiares e amigos quanto ao funeral, a opgdo por um
cemitério, a decisdo de gastos para a escolha do caixdo funerario, o
veldrio e o sepultamento. Estas sdo, entre muitas interlocucbes, ora
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repetitivas, ora silenciosas, duvidas muitas vezes de dificil resolucéo,
que podem produzir introspeccbes para mudancas na visdo das
realidades da vida como a morte de entes queridos que ndo gostamos de
pensar em perder um dia :
Ainda ha pouco estava conversando com a filha
do seu A, ela estd com medo que o pai morra em
casa... e se a mée estiver sozinha com ele?... e,
guem vai assinar o atestado de 6bito? A gente fica
um bom tempo conversando, explicando,
identificando os contatos. Para onde ligar, com
quem falar e o que fazer e assim por diante.
(TE4).

N6s trabalhamos na orientacdo do medicamento
que o familiar da para o paciente... no controle da
dor e também do que pode vir a acontecer no

domicilio... e como proceder (AE1).

A equipe de enfermagem, durante a relacdo de cuidado com o
outro, consegue perceber-se e aceitar o sentir e o pensar do outro, para
que a interacdo entre eles aconteca de forma efetiva, integral. A
necessidade de expressar 0s sentimentos deve ser considerada e
valorizada como instrumento de elaboracdo da situa¢do vivida na
relacdo de cuidado. Assim, ajuda-se a pessoa a reconstituir a si mesma e
a encontrar-se, através do seu proprio sentir e a partir de sua histéria
(WATSON, 2007):

Para eles se situarem, se sentirem mais a vontade
e conversamos sobre as davidas que eles tém... ha
pacientes que ficam muito tempo internado e
gente vai convivendo com o acompanhante, entdo
a gente fica a vontade com eles e envolve-0s nas
atividades da enfermaria ndo deixando que ele se
sinta indtil (TE2).

Os entrevistados consideram importante o familiar cuidador estar
consciente do que estd acontecendo com seu parente idoso. Dizem que
algumas informacdes ndo competem a eles darem - técnicos, auxiliares e
enfermeiros, mas sdo eles os questionados uma vez que aparentemente
estdo mais acessiveis, estdo mais proximos através do cuidado que
realizam.

H& comunicacBes onde nem uma palavra é falada, mas a
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mensagem que se transmite é de imensa riqueza. Existem siléncios que
ndo devem ser temidos, sdo necessarios. Nao se tem porque preenché-lo
com palavras, que ecoardo vazias:

. eu puxei a escada e sentei do lado dela...
Ninguém disse nada... Sabe aqueles momentos em
que o siléncio fala por si? E, eu me deixei ficar ali
do lado dela, ficamos assim por uns quinze
minutos... (E1).

Na enfermaria o idoso com cancer e seus cuidadores familiares
convivem e compartilham vivéncias uns com os outros e, 0 outro da
cama ao lado ja ndo é mais um estranho. E um companheiro de jornada.
Eles se ajudam... para muitos deles o outro é o seu reflexo. E como se
estivessem se olhando num espelho (SANTOS, 2009). A enfermaria ¢
como uma escola onde se ensina o processo da morte ao vivo, em cores,

com sons e odores... :

A gente vai conversando, mostrando como é que
é, e eles vao se enturmando com o da frente, com
0 do lado e se torna uma familia ali no quarto.
Um ja sente falta do outro. As vezes, um
acompanhante sai e o outro fica olhando,
cuidando do paciente. A gente acaba tendo na
enfermaria uma grande familia. (TE2).

A equipe de enfermagem coloca-se com freqiiéncia no lugar do
outro e estabelece seu cuidado a partir dessa perspectiva:

Eles tém um elo muito forte com a pessoa que esta
doente, que eles estdo cuidando. Coloco-me no
lugar do acompanhante, ndo deve ser facil...
sempre me pergunto: e, se fosse comigo? Eles sédo
tdo sozinhos! O que posso fazer para ajudar?
Esse é 0 meu segredo para cuidar. (TE3).

Sempre que eu vou fazer um procedimento, como
aspiracao, explico que ndo é agradavel, mas é
necessario para o alivio do paciente e que sera
feito com bastante cuidado para ndo machuca-lo.
Se fosse com um parente meu, gostaria que me
tratassem com esse respeito... (E2).
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As evolucdes, anotacdes, prescricdes de enfermagem sdo
cuidados referidos nas entrevistas como situacBes que afastam o
profissional do cuidado direto a familia. No entanto, essa é uma forma
de cuidado (aparentemente, invisivel, mas com desdobramentos
importantes) que quando realizado intencionalmente, de forma correta e
plena subsidia o cuidar humanizado/holistico e imprime a cientificidade
a enfermagem. Cabe a equipe criatividade e organizacdo para atingir
seus objetivos no cuidado ao familiar:

As informagBes do prontuario sdo importantes
para planejarmos nossa acdo, € certo que nem
sempre conseguimos fazer todo o processo, mas se
nosso cuidar ndo for sistematizado muita coisa se
perde. Perde-se, principalmente, o cuidado (E1).

A sistematizacdo do cuidado passa por acdes, atitudes criticadas
pelos profissionais da equipe menos mobilizados, sensibilizados com a
filosofia de Cuidados Paliativos:
Eu gostaria de ter mais tempo para conversar
com eles, a gente corre muito... e, se conversa, 0
colega de trabalho acha que a gente estd matando
servigo... eu gostaria de ter tempo de sentar,
conversar, avaliar e planejar o cuidado, inclusive
do familiar que esta acompanhando... saber quem
é quem naquela historia. As vezes, ha relagées na
familia que sdo a causa do sofrimento daquele
momento... (E2).

estamos sempre trabalhando com escalas
limitrofes... incrivel que quando a gente para e da
atencdo, orienta, ouve um familiar... tem colegas
que acham que a gente esta enrolando. E preciso
trabalhar na equipe esse cuidado invisivel, mudar
essa mentalidade que existe na enfermagem que
se vocé ndo esta fazendo algo palpavel vocé esta
matando tempo. (E3).

Neste processo, de qualificagdo do cuidar, o enfermeiro depara-se
inlmeras vezes com a necessidade de contextualizar suas préaticas e
freqUentemente utiliza a problematizacdo. Assim, almeja ver os fatos de
forma critica, transformando-os conscientemente e somando a esta
iniciativa os aprimoramentos técnicos, cientificos e humanos no cuidado
(ROSA, 2007).
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A equipe de enfermagem diz que Cuidados Paliativos ¢ um
cuidado diferenciado, um cuidar além:

Eu gosto bastante de trabalhar em Cuidados
Paliativos... temos um cuidado maior com o
paciente, um carinho... conseguimos dar mais
atencdo para 0 paciente, conversar com a
familia... eles querem é que a gente pare e escute
as suas histérias, o que eles tém para dizer... com
o familiar também é assim. (TE4).

.. as vezes, conseguiamos fazer uma
reaproximacao da familia (E1).

Cuidados Paliativos ndo é s6 ir 14 dar o banho, o
remédio, fazer o curativo e passar o plantdo...
ndo, tem também isso, tem dias mais corridos, tem
6bito no meio do plantdo... mas, se quiser sempre
tem um tempinho para sentar, ouvir o paciente, a
familia, isso é muito importante. (TE4).

... as pessoas ndo entendem como a gente pode
estar bem depois de um ébito. Mas a convicgao de
gue pude ajudar, de que fiz algo que vai ter um
desdobramento em quem fica... I1sso me faz muito
bem. Isso é cuidado. A técnica é importante, mas
tem algo mais. (E2).

Ha& rotinas flexiveis no Servico de Cuidados Paliativos e, por
exemplo, a entrada das visitas ndo € proibida fora dos horérios pré-
estabelecidos e a permanéncia de mais do que uma pessoa € inclusive
estimulada. Alguém significativo para o cuidador, alguém com quem
compartilhar a terminalidade da vida de seu parente idoso:

Na proximidade do Obito, especialmente, eu
observo como esse acompanhante esta reagindo...
e pergunto se ele quer chamar um segundo
acompanhante, alguém que o tranqilize... porque
guem quer que venha nada mais vai acrescentar
diretamente ao paciente... tem que ser
significativo para o acompanhante. (E2).

Ha& necessidade, por vezes de orientar o que falar e como reagir
diante da morte:
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Tem coisa que prendem os pacientes, tinha um
paciente que a preocupacdo dele era com os
curios, eu tive de dizer para esposa falar para ele
que ela cuidaria dos curids, trocaria o forro das
gaiolas e daria a vitamina. (E2).

O que mobiliza a equipe de enfermagem no cuidado ao familiar
do idoso com cancer é atencdo redobrada as suas caracteristicas
peculiares:

Se o cuidador tem alguma doenga que o pdem em
risco durante o periodo que fica no hospital ou
em casa cuidado, nés temos que prestar atengdo.
Se quisermos fazer um bom trabalho e atingirmos
qualidade e seguranca no cuidado temos que
investir tempo, atencdo, carinho com o cuidador.
(E3).

b) O cuidado que transcende o cuidado geral
O pessoal de enfermagem do Servico de Cuidados Paliativos diz,
de um modo geral, que se sente confuso, culpado outras vezes quando
diante do sofrimento intenso e demorado do paciente espera a morte
como alivio para a familia. Vivencia o dilema diante dessa situagdo
pouco confessada:
O que me incomodava nédo era o 6bito, mas toda
espera... 0 sofrimento da familia enquanto
aguardava a morte... (E1).

Nessa espera relata que o periodo de maior ansiedade é o noturno.
A noite diminuem-se os ruidos e a circulacdo de pessoas, € quando a
sensacdo de soliddo aumenta, o periodo onde muitos pacientes perdem o
sono, tém mais dor, solicitam mais medicamentos, pedem mais a
presenca do acompanhante:
A noite tudo fica diferente, uma sombra é um
bicho, um galho batendo é um animal... (E1).

O paciente e a familia mesmo acompanhados pela equipe do SCP
se sentem solitarios nessa jornada:
O ter mais alguém ao lado, porque por mais que
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eu transmita tranquilidade, esclarega 0 que esta
acontecendo, sou uma estranha. O meu abrago
ndo vai ser tdo confortavel como o abrago do
amor da vida dela ou do filho ou de um amigo
(E2).

H& a urgéncia de se ouvir as mensagens, o pedido de ajuda,
especialmente dos familiares que se isolam, ndo falam, ndo solicitam
nossa presenca. Esse é um desafio:

Alguns pacientes internam tdo mal que ndo ha
muito tempo para preparar a familia... mesmo
assim presenciei encontros onde ndo se disse uma
palavra, mas havia muito vinculo... era pura
emocao... Muito forte essas reconciliagdes. I1sso
me dava um alivio! (E1).

Em Cuidados Paliativos, ndo ha prorrogacdo nem adiantamento
da hora final. Ela acontece num momento impar, quando tem de
acontecer. A equipe de enfermagem € perguntada com freqiiéncia, pela
familia quando se dara o 6bito. Ndo ha como responder, mas ha alguns
sinais que dao parametros, que podem tranqilizar os familiares:

Tem familiar que tu conversas a beira do leito e
guando sai da enfermaria ele vem atras chorando
e perguntando que horas vai acontecer a morte...
(E2).

Hennezel (2004) relata que em suas pesquisas a vontade de
viver ultrapassava as previsdes médicas e o falar das possibilidades do
desfecho diminui para o familiar o impacto da surpresa:

O acompanhante tem receio de sair e quando
voltar o familiar ter morrido. Isso era 0s que mais
me dofa. E impossivel esse acompanhante néo
ficar cansado, emocionalmente abalado... (E1).

Os entrevistados compreendem que é preciso uma capacitacdo
especifica para atuar em Cuidados Paliativos e com a familia:
N&o imaginava da importancia e necessidade de
pensar na minha morte para ajudar o paciente na
sua. (TE2).
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E, compreendido pelos entrevistados que mesmo sendo o cancer
uma doencga crbnica, a morte continua sendo algo distante, é sempre
uma intrusa, interrompendo planos e projetos:

O contato que a maioria das pessoas tem com a
morte é através da televisdo ou se vé um acidente
de carro, se sabe de um infarto... ja se vé o morto
no caixao... Aqui é que se vive 0 processo. Aqui se
vé ao vivo a morte. Rarissimas sdo as pessoas la
fora que vé o0 que a gente vé. Aqui eles a
conhecem (a morte) nua e cruamente, eles a véem
chegando... lentamente e se instalando... (E2).

Os sentimentos que emergem confrontam as crencas, O
conhecimento, os valores das familias:

... &, ai eles se perguntam: Por que isso com ele?
Ele foi um pai, um marido tdo bom. E entra
naquele contexto de serda que Deus existe? Ou,
que Deus é esse? E tens de ter bom senso...
Porque eu acredito numa coisa a familia noutra...
(E2).

esses confrontos de vida, valores, crencas
espirituais... Isso transcende o ato profissional
comum... (E2).

Observa-se a convergéncia nas falas onde o familiar faz
referéncia ao ‘débito’, dizendo que nunca vai conseguir pagar o cuidado
recebido da equipe de enfermagem e a equipe diz que se sente
recompensada quando o familiar cuidador volta com uma palavra de
carinho, o toque afetuoso através de um abrago, a inclusdo de seus
nomes em oracdes, é esse 0 reconhecimento que a equipe espera da

familia:

E t&o bom quando eles voltam e vem nos dar um
abraco, dizem lembrei de vocés! Todo dia eu oro
por vocés (AE1).

Um abraco que vem dar... isso ndo tem preco.
(TE2).

Nesse més eu recebi um elogio no instrumento de
satisfagdo do cliente do Programa de Qualidade
do CEPON. E acredito que foi dessa familia.
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Naquela folha eles escreveram do cuidado
humanizado que receberam. Que nunca tinham
tido a experiéncia de serem cuidados assim, que
aquele cuidado fez muita diferenga. (E2).

Na entrevista a equipe de enfermagem, em alguns momentos
emergiu na fala do profissional a questéo da espiritualidade. Percebia-os
constrangidos, esperando a reacdo da pesquisadora como se nao fosse
adequado falar sobre o que ndo é cientificamente comprovado. Os
técnicos de enfermagem e o auxiliar tiveram menos resisténcia e
pareceram mais a vontade para se expressarem:

Tem coisa que a gente ndo tem como explicar...
Algumas pessoas confundem religido com
espiritualidade, no meu entendimento as religiGes
prendem a gente com regras, dogmas, rotinas... A
espiritualidade te permite a liberdade, te deixa
leve... N6s que cuidamos de todas essas pessoas,
lidamos com tantos sofrimentos, precisamos estar
bem espiritualmente. (TE3).

Sempre peco para que Ele (Deus) me dé
sabedoria para usar o0 que aprendi
cientificamente, porque eu estudei para isso e se
eu ndo puder fazer nada tecnicamente que eu
possa ajudar espiritualmente essas pessoas. Eu
sempre peco que Ele se manifeste em mim num
olhar, num sorriso, num toque. (E2)

Sempre que vou trabalhar no caminho venho
fazendo a oracgéo do siléncio: Senhor que nesta
noite que chega eu tenha a sabedoria, a paz e a
serenidade... eu sempre peco a Ele que Ele me
faca enxergar os filhos Dele como Ele mesmo os
viu e ver somente 0 bem neles. Eu sempre pego
que Ele proteja meus ouvidos de toda a maldade e
minha boca de toda a caltnia.(E2).

DefinicBes de espiritualidade existem muitas, mas nenhuma
segundo Pessini (2005) esgota a riqueza de um conceito tdo abrangente
e profundo, principalmente no ambito da salde e de Cuidados
Paliativos. Segundo o autor, sdo cinco os temas centrais que permeiam a
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definicdo de espiritualidade: a tendéncia inata em direcdo a um sentido;
a dimensdo espiritual se expressa no ambito temporal; a espiritualidade
¢ uma dimensdo transcendente; € um movimento para se conseguir
unidade, verdade e bondade; e a espiritualidade se expressa em esferas,
ou seja, no nivel pessoal, com outras pessoas, o meio ambiente natural
e na ordem ndo visivel. A partir desses eixos é possivel definir
espiritualidade como uma tendéncia inata em direcdo a Deus ou a uma
forca superior, que surge de nossa relacdo entre nossa busca por sentido
e transcendéncia. Trata-se de uma construcdo gue envolve fé e sentido.

¢) A completude do cuidado: o cuidado de quem fica
Para Watson (2007), existe a necessidade dos profissionais de
enfermagem, individualmente, compreenderem-se, antes de auxiliar o
outro nas dificeis situacBes durante sua trajetoria de vida e morte,
voltando-se para o ser interior, de forma a encarar suas proprias
indagacBes acerca de sua existéncia. Isso implica que, na relacdo de
cuidado, pode-se atenuar o sofrimento do outro, ao reconhecer que cada
pessoa € Unica e que, por meio dessa relacdo, ela pode encontrar
significado e solucdo para os problemas vividos nas diferentes etapas de
vida, tais como: separacdo, soliddo e morte. Deve-se reconhecer que, no
modelo de atencdo a salde, ndo ha respostas para tudo, ha coisas que
ndo se sabem, ha fendbmenos insondaveis, ha de se dar espago para o
mistério, ndo se pode controlar e nem compreender tudo.
Nos depoimentos, o cuidado no luto é um desejo forte
manifestado como a completude de cuidado da equipe de enfermagem:
O familiar cuidador, ele passou todos aqueles
meses com a gente, ele cuidou de uma pessoa
grave, um familiar seu, uma pessoa querida, ele
perdeu essa pessoa... faz-se tudo direitinho... mas,
a gente ndo continua o cuidado, a gente ndo da
um telefonema para eles. (TE1).

Os relatos da equipe de enfermagem sdo convergentes com 0s dos
cuidadores familiares. No entanto, a equipe acha que faz pouco, sentem-
se insatisfeitos especialmente no que se refere ao cuidado ap6s o 6bito:

Fica uma lacuna, eles criam uma relagdo com a
gente, gostam de conversar, com a gente, e até
saber como estamos, e querem falar deles...
(TEL).
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A familia é uma unidade de cuidado e seus membros apresentarao
questbes que precisam ser identificadas e trabalhadas, inclusive as
questes relativas ao processo de luto:

Depois da morte, a filha o sentia muito
presente, ela teve a necessidade de ir até o
hospital, olhar a cama onde o pai morreu e ficar
um pouco mais de tempo ali, como se para
confirmar. (TE3).

Com relagdo ao luto, acho que precisamos
prestar mais atengdo as pessoas, e ai eu falo do
paciente, da equipe de saude e da familia. Com
nossas limitagdes e dificuldades estamos fazendo
um cuidado que os familiares dizem, e parecem
satisfeitos... bem, eu achava isso... porque eles
retornam para nos abracar, agradecer... ou sera
que é para pedir que ndo os

abandonemos? Tenho pensado sobre isso. (E3).

E, sugerem a promocgédo de algumas a¢des cuidativas ao familiar
cuidador ap6s o 6bito:

Acho que a gente podia tirar um dia, uma vez por
més e visitar essa familia... conversar, escutar...
precisamos fazer a visita depois do ébito... as
vezes, é sO isso, é uma maneira da gente mostrar
gue a gente esta ali, que a gente continua se
preocupando com eles... (TEL).

A gente poderia estabelecer como rotina a
ligacdo telefonica depois do dbito. (TEL).

Eu acho que a gente poderia dar suporte depois
da morte. E, talvez formar grupos seja uma boa
forma. Eles ficam sofrendo sozinhos, se a gente
tivesse isso estabelecido as pessoas saberiam que
poderiam voltar, que ndo acabou nosso contato.
(TE3).

N&o somos somente nods, ha de se ter um Servico organizado para
encaminhar e estabelecer ou fortalecer as redes sociais de suporte a
familia na comunidade da qual a familia faz parte, a de se ter claro qual
nosso objetivo enquanto Instituicio de atendimento de Alta
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Complexidade. Penso na parceria do Servico de Cuidados Paliativos
com as Unidades Bésicas de saude, preparando os seus profissionais
para a continuidade do atendimento especialmente na morte. Isso é
reabilitar essa familia, é inseri-la na comunidade:
Precisamos ter o respaldado da Instituicio. Para
que se identificarmos algo relativo ao familiar,
possamos fazer os encaminhamentos até dentro
do CEPON para a psicologia, o servico social... A
gente precisaria ter isso institucionalizado para
fazer melhor e para todos. (TE4).

Vale a pena destacar a necessidade de atencdo ao luto do
profissional apesar deste ndo ser o foco nesta pesquisa, € imprescindivel
que também seja dada atencdo aos profissionais de enfermagem
envolvidos no cuidado ao familiar cuidador e ao idoso com cancer, uma
vez que, juntamente vivencia a perda, o luto (ANCP, 2009):

Em Cuidados Paliativos acompanhamos até o fim.
A gente se envolve, e ndo da para ser diferente,
mesmo que tu ndo queiras, ndo tem como ser
diferente. (TE3).

Na hora do 6bito, por exemplo, eu tenho certeza
que eles gostariam que alguém da nossa equipe
fosse ao velorio, no enterro, que representasse 0
Servigo. Seria uma complementacdo, uma
continuidade do cuidado. (TEL).

O profissional impregnado da filosofia de Cuidados Paliativos
relata quando questionado sobre como gostaria que fosse o seu cuidado
ao familiar, reponde a partir de uma visdo holistica:

Gostaria de ter mais tempo; de ter uma equipe
mais engajada nessa perspectiva do cuidado, sem
negligenciar o cuidado fisico; de ter formagéo e
sensibilidade para cuidar dos individuos
envolvidos nesse processo como um todo.
Gostaria de ndo ter medo do que ndo entendo;
gostaria de ter suporte para ndao me sentir tdo
exausta no final do plantao; de conversar com um
colega que entendesse minha proposta de cuidado
e conseguisse dar continuidade a esse cuidado
guando ndo estou ali. Gostaria de ndo me
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arrepender de nada que me proponho fazer.
Gostaria de ser mais gente... Mais humana... (E3).

4.3 CORRESPONDENCIA DOS PRINCIPIOS DE CUIDADOS
PALIATIVOS NA TERMINALIDADE DO IDOSO COM CANCER
COM O PROCESSO “CLINICAL CARITAS” DA TEORIA DE
ENFERMAGEM DE WATSON

Analisa-se aqui os depoimentos dos familiares cuidadores de
idosos com céancer acerca da enfermagem e dos proprios profissionais de
enfermagem quanto aos Cuidados Paliativos que praticam, buscando
visualizar a convergéncia entre os Principios de Cuidados Paliativos
(OMS, 2002) aplicados ao paciente idoso com céancer e os fatores do
Processo “Clinical Caritas™ da teoria de enfermagem de Watson.

Inicialmente, Watson desenvolveu dez principios elementares
que foram revistos e ampliados, dando destaque especial as questdes
existenciais e espirituais. E o Processo ““Clinical Caritas”, onde o amor
¢ o0 elemento fundamental para o Cuidado. Cada um dos Carative
Factors desenvolvidos por Watson possui no Processo ““Clinical
Caritas” seu componente dindmico. Os trés primeiros elementos do
processo sdo independentes e oferecem base filosofica a ciéncia do
cuidado transpessoal.

Ao adotar como referencial a teoria de enfermagem de Watson,
observo sua estreita consondncia com os Principios de Cuidados
Paliativos que comporta abordagem humanistica, pois a concepcao
tedrica de Watson ressalta a enfermagem como um servi¢co humano de
cuidados, um processo de cuidar que acontece num intimo
relacionamento entre dois seres de distintas personalidades (o cliente e a
enfermeira), mas iguais em esséncia, e que se sustenta mesmo guando ja
ndo hd cura ou recuperacdo fisica do paciente, ou seja, um cuidar
humanistico em quaisquer circunstancias da existéncia humana.

Duas questdes nortearam o desenvolvimento desta pesquisa. Ao
familiar perguntou-se que significados ele atribuia aos cuidados que
recebeu da equipe de enfermagem. A equipe de enfermagem,
questionou-se como foram os cuidados proporcionados a familia do

idoso com cancer no final da vida.

Para os familiares cuidadores, os cuidados da enfermagem do
Servigo de Cuidados Paliativos dispensado a sua familia, por ocasido da
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doenca de seu parente idoso com cancer e de sua morte, significaram um
fazer além dos cuidados considerados comuns, algo diferente, muito
mais do que o cuidado geral. Isto porgque se sentiam atendidos por uma
equipe especializada, com numa abordagem holistica e humana focada
nas questdes pertinentes a vivéncia do seu parente idoso. Percebiam-se
cuidados de forma diferenciada, especializada pela equipe de
enfermagem quando esta permanecia junto consigo; ouvia suas
historias; importava-se com as coisas que lhe aconteciam e com o
paciente; quando promoviam o conforto e o alivio de sintomas do seu
parente. Sentia esse “fazer além” quando a equipe de enfermagem
cuidava do seu ente na perspectiva de viver até a morte e morrer com
dignidade. Os momentos de orientacdo e esclarecimentos quanto ao
cuidado do paciente e de si mesmo sdo significativos para a familia. O
respeito as suas limitacdes e a serenidade em ajuda-los a superé-las.

A familia refere que é cuidada quando a equipe ouve suas
historias com escuta atenta e ativa. As manifestacbes como um abraco,
uma palavra de conforto sdo formas de cuidados referendados pelos
familiares, ou ainda, quando percebem que seu ente esta sendo cuidado,
e com o auxilio da equipe, conseguem atender a sua Ultima vontade indo
para casa por alguns dias ou morrendo no domicilio. Esse sentimento de
seguranga € possivel porque a familia se percebe cuidada por uma
unidade. H& no cuidado o “espirito de equipe”, ha sintonia entre os
profissionais. Desse modo a comunicacao € um instrumento essencial ao
cuidado, que fortalece essa percepcdo. Uma comunicacdo transparente,
verdadeira, objetiva, focando a acdo no cuidado e mantendo a
esperanca do paciente, dentro de metas realisticas, com uma postura
ativa de ndo abandono e com sensibilidade.

Na convivéncia com a realidade de Cuidados Paliativos mudam a
ideia pré-concebida sobre o Servi¢o (para onde as pessoas vdo para
morrer), e experimentam o cuidado que relatam ser algo além dos
cuidados comuns. Além disso, o Servico de Cuidados Paliativos
comprova que é possivel fazer um cuidado humanizado, holistico pelo
sistema publico de saude, no SUS.

O cuidar em Cuidados Paliativos é caracterizado pelos familiares
como vocacdo, missdo quando observam como a equipe atua e se
relaciona com os pacientes e com as familias. O que caracteriza o
Servigo € a qualidade pessoal dos profissionais, de quem atua na equipe
de Cuidados Paliativos. Sdo valores pessoais humanisticos: a
sensibilidade, o respeito, a disponibilidade, a sinceridade, o afeto, a
paciéncia presentes no cuidado de enfermagem do Servico de Cuidados
Paliativos. Estes atributos encontram correspondéncia em Watson que
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afirma que cuidar requer elevada consideracdo e reveréncia pela pessoa
e pela vida humana, é o que ela referenda em seus estudos, como o
Sagrado. Sdo valores que estdo relacionados com a autonomia e a
liberdade de escolha. A proposta de cuidado de Watson parte do
principio de que o profissional deve reconhecer os limites do potencial
humano e despertar nas pessoas envolvidas no processo do cuidado o
conhecimento de si mesmas como uma maneira de se reestruturarem,
num processo de crescimento interior constante que gerard
autoconhecimento e autorespeito.

Para a enfermagem, nesse ponto de vista, o cuidado ganha
dimensGes proprias que, mais do que a repeticdo de tarefas e atividades,
traduz-se num trabalho que tem como finalidade desenvolver um cuidar
intencional. Cuidar ndo é uma emocdo, atitude ou um simples desejo,
mas o estar em sintonia com os conflitos de outros individuos e com 0s
danos que podem acontecer a uma pessoa, considerando as
especificidades como a raca, a cultura ou a civilizagcdo envolvida no
processo do cuidado.

A percepcao do cuidar praticado pelo pessoal de enfermagem do
Servigo de Cuidados Paliativos movido por vocacdo vem ao encontro da
proposicdo de Watson, em que a enfermagem atua humanisticamente e
de forma holistica, a partir de sua disposicdo de ponderacdo sobre
valores, crencas e vivéncias suas e dos outros. Quando a enfermeira se
permite refletir sobre as questdes que surgem no cuidado do idoso com
cancer no final da vida, e suas respectivas familias pode ter suas
condutas transformadas. No Servico de Cuidados Paliativos a familia
percebia que a enfermagem assume atitudes de cuidado além de sua
capacitacao técnico-cientifica, com sensibilidade captando necessidades
cuidativas sutis que exigiam mobilizacdo fisica, emocional e espiritual
continua e integrada da equipe a favor dos seres cuidados: o paciente
idoso e sua familia:

Sempre digo também que tem que ter vocacao.
N&o é para qualquer um essa missdo... € um dom
0 que vocés fazem... é todo mundo com o mesmo
espirito de equipe, a gente sente que vocés gostam
do trabalho de vocés... todos integrados.
(Méagda).

E fazer com amor o trabalho. Tem que ter
vocacdo... algo especial, um dom eu acho. Eu ndo
dava para um servigo assim... tem que ter um
preparo (aponta para o céu). Cada um tem uma
missdo (Yohana).
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A gente percebe que a maioria de vocés trabalha
€om amor... num momento como quando a gente
perde uma pessoa que ama... receber um abrago
da enfermeira faz diferenga. A gente se sente
acolhido, aquecido. (Magda).

Para a equipe de enfermagem o cuidado que oferece aos pacientes
e suas familias é algo como acolher e que Ihes proporciona mudancas e
crescimento pessoal e possibilidades de outras perspectivas na vida:
Acho que trabalhar em Cuidados Paliativos me
faz amadurecer, me faz dar valor a vida, buscar
gualidade na minha vida. (TE4).

Aqui a autonomia e a liberdade de escolha, proposta por Watson
¢ exercitada pela enfermagem. O profissional opta por modificar sua
vida, a partir da vivéncia do outro. E isso se reflete no seu cuidado.

N&o sabia da importancia de pensar na minha
morte para ajudar o paciente em sua morte (TE2).

Ja passou muita gente aqui... eles vém para
treinamento... para trabalhar no Servigo... mas,
sdo poucos os que ficam. Isso aqui, ndo é para
qualquer um. Tem gente que sai assustada. (TE2).

Essas falas ratificam que ndo é somente uma questdo de
capacitacao/treinamento técnico. H& algo mais que o0s proprios
profissionais ndo conseguem explicar, mas que parece ter concordancia
com a disposicdo de se permitir conhecer, realmente vivenciar suas
questBes existenciais, para entdo exercitar esse cuidar além do comum.

O Principio de Cuidados Paliativos referente ao respeito pela
vida e ao aceitar a morte como fato natural, aplicado na oncologia, ha
que se considerar a vida e a morte enquanto um processo complexo de
enfrentamentos por parte do paciente, dos familiares, dos profissionais e
da sociedade. A doenca aparece nas pessoas, sempre de forma
inesperada. Por isso, nos Cuidados Paliativos precisam contemplar a
experiéncia do enfrentamento, muitas vezes duradoura, onde questfes
existenciais humanas merecem reflexdes que conduzam a compreensado
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dos imponderaveis da vida e de seus mistérios. Nos depoimentos dos
familiares percebe-se a necessidade de falar sobre esses valores
mostrando as ambiglidades que lhes sobrevém no processo de
adoecimento e morte de seu idoso com cancer. Por um lado a familia
entende que precisa lutar para manter o &nimo a sua esperanca e de seu
parente, por outro pensa na morte como o alivio do sofrimento:
No fim a gente nem sabe 0 que pensa... tinha
medo até do que pensava... por um lado queria
que ela se recuperasse, por outro pedia a Deus
que tirasse esse sofrimento dela... (Leonardo).

Quando o pai foi transferido para vocés... no
inicio parecia que a gente tinha jogado a toalha...
assim... desistido de lutar. (Adéli)

Nas falas da equipe de enfermagem esse Principio vem
referendado em depoimentos como, por exemplo:

Ainda a pouco estava conversando com a filha do

seu. A, ela estd com medo que o pai morra em

casa... E se a mée estiver sozinha com ele?... e,

guem vai assinar o atestado de 6bito? Nao

queriam trazé-lo para o IML - Instituto Médico

Legal. A gente fica um bom tempo explicando,

colocando os contatos, para quem, onde devem
ligar o que fazer. (TE4).

Aqui se observa o estar junto da familia na percepcdo dos
imponderaveis da vida, as vezes falando, outras mostrando, refletindo
juntos, para que ela se sinta amparada, cuidada nessa etapa:

. 0 que a gente poderia fazer é continuar
orientando, ndo s6 a questdo dos sintomas, mas
outras duvidas, principalmente na proximidade da
morte: 0 que vai acontecer? O que devo fazer?
Para onde levar o paciente? E, se morre em casa?
Ajudar nesses encaminhamentos, orientar. (AE1).

Com a proximidade da morte, o0 que vai acontecer? Essa pergunta
calada esta presente em quase todos os momentos do cuidado. A
enfermagem tem a missdo de forma humanistica de trazer essa questao
na sua vivéncia com o familiar:
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E quando eu esclareco, no caso da
encefalopatia, por exemplo, eu digo que é como
uma escada que ela estd descendo. Ela nédo
consegue subir... E uma coisa progressiva... para
baixo... Tento fazer essas comparac@es, porque
acho que eles entendem melhor. (E2).

Adequando a linguagem ao entendimento da familia, “a escada
que desce”, fala do mistério da vida e da morte, na tentativa por parte da
enfermagem de que o mistério, ainda que ameace, frente a perda do ente
querido e traga a perspectiva da dor do luto, ndo assuste. A enfermagem
de forma sensivel provoca nas reflexdes com a familia, vislumbrar o
auto-conhecimento possivel de cada um dos envolvidos.

O fator proposto por Watson que converge com esse principio de
Cuidado Paliativo orienta a equipe a oferecer e atender as dimensdes
existenciais desconhecidas de carater espiritual/misterioso de vida e
morte das pessoas envolvidas no cuidado. Representado como uma
experiéncia pessoal, Unica e que desencadeia reflexdes que conduzem a
melhor compreensdo de nos mesmos e dos demais, € o0 auto-
conhecimento. Esse fator ajuda a enfermeira a ver o idoso com cancer e
sua familia de forma holistica sem deixar de atender as demandas de
cuidados basicos, a partir de sua hierarquizacdo. E possivel ajudar a
pessoa a encontrar a forca ou a coragem para enfrentar o desfecho da
vida. Watson sugere que cada enfermeira se volte para o seu interior,
encarando suas préprias indagaces existenciais, porque, ao cuidar
nesta perspectiva a enfermeira encontra forca e coragem para enfrentar
as questdes existenciais humanas dos mistérios da vida e morte.

Esse parece ser um dos elementos mais complexos do Processo
“Clinical Caritas”, uma vez que parte do principio da necessidade de
mergulhar para dentro de si, levando vivéncias externas, suas e do outro,
e elaborar uma forma mais completa do viver e do morrer traduzindo-se
no gque a autora chama de auto-conhecimento, porém, s6 acontece
quando ha auto-conscietizagdo do profissional da necessidade de refletir
sobre questdes que ndo Ihe sdo de facil e/ou desejavel acesso, como seu
modo de viver, compreender a vida e pensar na morte. Isso é o que
habilita a enfermagem para o cuidado transpessoal.

Ja o segundo principio de Cuidados Paliativos, onde a vida
nao deve ser abreviada nem o sofrimento prolongado, vale ressaltar
gue a eutanasia e suicidio assistido ndo estdo incluidos em nenhuma
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definicdo de Cuidados Paliativos. O processo de doencas cronicas,
frequentemente vivenciado pelos idosos, incluindo o céancer, é
atualmente entremeado pela “sindrome do vai e vem”, trazendo muitas
vezes, ansiedade, para ambos, paciente e familia. A manutencdo de
qualidade de vida possivel no processo vital é essencialmente
proporcionado pela atencdo holistica, sensivel e humanistica com
enfoque nas dimensdes fisicas, psicossociais e espirituais.
As familias trazem em seus depoimentos questfes referentes a
esse principio como:
No decorrer dos dias ela foi piorando, mas eu
sabia passo- a- passo 0 que ia acontecer, o
porqué estava acontecendo... (Leonardo).

Vocés ndo estavam la quando aconteceu, mas eu
estava tdo tranquilo, acho que aquela conversa
gue tivemos a tarde me ajudou muito. Quando ela
se passou eu estava do lado dela (Eduardo)

Uma das primeiras coisas que vocés fizeram foi
sentar comigo, minha esposa e sogra e esclarecer
nossas duavidas. Vocés nos ouviram e
esclareceram quais seriam 0s passos seguintes.
(Arthur).

O entendimento das familias do que estd acontecendo e o que
poderd acontecer, passo-a-passo, como elas mesmas falam, diminui a
estranheza do quadro clinico de sinais que antecedem e acompanham a
morte. A espera acontece mais naturalmente, com menos ansiedade.
Deixa que a morte chegue a seu tempo. A vida ndo ¢ abreviada, nem o
sofrimento prolongado.

A equipe procura assumir esse principio quando, conforme seus
relatos, afirma:

Eu gostaria de ter tempo de sentar e conversar, de
saber quem é quem naquela histéria, de tentar
investigar como era essa relagdo tipo pai e filho,
marido e mulher... As vezes sdo relacGes
conturbadas que influenciam o sofrimento do
momento... (E2).

... a noite tudo fica diferente, uma sombra é um
bicho, um galho batendo é um animal... (E1).
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Era uma madrugada bem fria e eu estava no
posto de enfermagem tomando um café e
conseguia vé-la sentada na poltrona ao lado da
mée... Eu olhei para ela e ela bem encolhida
olhando para mée... Peguei um café bem quente e
levei para ela. Ela pegou, olhou para mae e disse:
por um momento isso aqui vai me aquecer. Mas
ndo era o aquecer do liquido, sabe? Eu puxei a
escada e sentei do lado dela... Ninguém disse
nada... Sabe aqueles momentos em que o siléncio
fala por si? E, eu me deixei ficar ali do lado dela,
ficamos assim por uns quinze minutos... (E1).

O siléncio compartilhado traz a ambas, enfermeira e familiar, o
reconhecimento de que a morte acontecera no seu momento. Nem antes
nem depois. Aguarda-la é necessario. Consciente, acompanhada.

O Fator do Processo ““Clinical Caritas™, aqui correspondente é o
que se propde a promover experiéncias de ensino-aprendizagem
genuinas. Mantendo a familia informada é possivel compartilhar com
ela responsabilidades. A enfermagem favorece o processo de cuidado da
familia do idoso com cancer, permitindo-lhe alcangar o autocuidado e
determinar suas necessidades pessoais. A compreensdo das percepcdes
que a pessoa tém da situacdo ajuda a enfermeira a planejar o cuidado, a
partir da perspectivas da familia, diminuindo o estresse de ter um
parente idoso a morte:

Gostaria de ter sabido da realidade, por mais
dura, desde o inicio... A nossa primeira, conversa
tudo aquilo me clareou a mente. Consegui me
programar. A gente tem que saber o que é, tem
gue saber o que espera a gente. (Sophia)

O Principio de Cuidados Paliativos, onde paciente e familia
sdo o foco do Cuidado Paliativo, encontra na proposta de Watson
correspondéncia com dois de seus fatores: Instilando e capacitando fé e
esperanca de si mesmo e assistindo com um cuidado intencional,
tocando e trabalhando o espirito da unidade individual do ser.

A abordagem holistica interdisciplinar é o ideal do Cuidado
Paliativo. Considera-se que a familia cuidadora do paciente idoso com
cancer tem as mesmas necessidades de atendimento de salde, ja que sdo
0s mesmos geralmente adultos maduros ou idosos. E recomendavel
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desenvolver o trabalho de luto antes mesmo da morte do paciente,
oportunizando ao mesmo realizar desejos ndo satisfeitos ainda, resolver
problemas pendentes, reconciliar-se de algumas desavencas e despedir-
se.
Nas falas das familias o cuidado acontece quando a familia é
cuidada concomitante ao paciente, de forma holistica e humanizada:
O que me chamava atencéo era a paciéncia que
vocés tinham com a mée. Vocés iam visitar o P,
mas viam a pressdo dela, sempre ficava um de
vocés conversando com ela... Essa paciéncia nao
existe em nenhum outro lugar. (Nancy).

Com vocés eu podia falar mais de mim, vocés
perguntavam e me escutavam. Eu via que ndo era
perguntar por perguntar, vocés se interessavam.
(Leonardo).

Quando o familiar conseguia fazer a Ultima vontade do seu ente
querido, levando-o para casa, mas seguro, pois continuava a ser cuidado
pelo Servico de Cuidados Paliativos. Essa condugdo do cuidado permite
ao familiar elaborar seu luto antes inclusive do dbito:

Era sempre atendido com todo carinho. 1sso me
deu condicbes para atender a Ultima vontade
dela: morrer em casa. (Eduardo).

Em casa ou no hospital eles tinham condi¢des de resolver suas
pendéncias, tanto o paciente idoso como o seu familiar:

... ele ja tinha se despedido de todos os amigos do

barco (de pesca) e conseguiu fazer as pazes com o

filho mais novo, do primeiro casamento. (Sophia).

Quando ele sentiu que estava morrendo me deu
todas as orientagbes, senha de banco,
documentacdo da casa, carro, pediu para 0s
filhos virem e destinou tudo... ai ele ficou em
paz... (Magda).

Estar junto da minha mae. Disser para ela tudo
que sempre tive vontade, pedir desculpas pelas
preocupacdes que causei e as dores de cabega...
mudei, amadureci e, minha mée viu essa mudanca
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em mim... (Eduardo).

A equipe percebe esse cuidado das seguintes formas:
Acho que se a gente cuida bem do paciente, esta
cuidando do familiar, eles referem que se sentem
seguros, porque seu familiar esta sendo bem visto,
bem cuidado... (E1).

Da mesma forma que cuidamos do paciente,
acabamos fazendo o cuidado com o cuidador do
paciente. (E1).

Observando que os familiares entrevistados refletem a realidade
hoje vivida no Servi¢co de Cuidado Paliativos onde a maioria deles é
adulto maduro ou idoso, € interessante atentar para esse cuidado do
olhar da equipe para o familiar, inclusive prevenindo transtornos
maiores em sua saude.

A presenca da familia no cuidado do idoso com céancer em
Cuidados Paliativos € referendada pela equipe de enfermagem como
algo indiscutivelmente essencial para o cuidado holistico e humanizado:

Mas, como fazer cuidados paliativos sem se
envolver ou cuidar do cuidador? Bem, se isso ndo
estiver claro, descrito... eu procuro envolver ao
maximo o cuidador, ouvi-lo, ver, sentir o que ele
entende que estd acontecendo, respeitar o tempo
dele para aceitar o cuidado e se adaptar. (E3).

As questdes que “prendem” o paciente a vida, apesar de todo
sofrimento e da eminéncia da morte foram referidos pela equipe de
enfermagem como situacdo que deve conduzir uma atuacéo habilidosa e
sensivel da enfermagem promovendo junto a familia e o idoso os
desenlaces necessarios:

Tem coisa que prendem os pacientes, tinha um
paciente que a preocupacgdo dele eram os curi6s,
eu tive de dizer para esposa falar para ele que ela
cuidaria dos curiés, trocaria o forro das gaiolas e
daria a vitamina direitinho. (E2).
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O fator do Processo “Clinical Caritas” correspondente a esse
principio refere-se ao assistir com um cuidado intencional, tocando e
trabalhando o espirito da unidade individual do Ser, fundamentado
numa hierarquia de necessidades humanas bésicas. Watson criou uma
hierarquia que ela acredita ser relevante para a ciéncia do cuidar em
enfermagem, onde cada necessidade é igualmente importante para a
qualidade total dos cuidados de enfermagem.

Todas as esferas das necessidades propostas sdo importantes e
precisam ser atendidas e valorizadas. Partindo-se de cuidados bésicos,
que Watson denomina de ordem inferior, se vai chegando as questdes de
maior dimensionamento. Watson fala, neste componente, dos cuidados
referentes, por exemplo, ao banho, curativo, verificacdo de sinais vitais,
cuidando intencionalmente a enfermagem conseguira chegar a questdes
relegadas, silenciadas, distintas que sdo proprias do cuidado ao final da
vida e entdo promover um cuidado completo na sua intencionalidade.

Quanto ao alivio dos sintomas e desconfortos em Cuidado
Paliativo a paciente oncoldgico, faz-se necessaria criteriosa avaliagdo
pela equipe interdisciplinar quanto a sua histéria de vida e quadro
clinico atual para diligente intervencdo que previna ou trate de sintomas
como dor e outros desconfortos proprios do cancer. Esse principio
encontra correspondéncia no Processo “Clinical Caritas™, criando e
potencializando o “healing”, onde a enfermeira deve reconhecer a
influéncia que tem o ambiente interno e externo na salde e na
enfermidade das pessoas. Alguns conceitos de importancia no ambiente
interno sdo o bem-estar fisico, mental e espiritual e as conviccdes
socioculturais das pessoas. Além das varidveis epidemiolégicas, entre os
fatores do ambiente externo cabe citar o conforto, a privacidade, a
seguranga e O espaco circundante estético e limpo. Um ambiente
agradavel melhora o estado afetivo, facilita as interacbes com os outros
e promove um senso de satisfacdo com a vida. Os ambientes externos e
internos sao interdependentes.

Nos depoimentos da familia aparece:

. eu sO pedia que ela ndo tivesse dor... meu
vizinho, que morreu de cancer, berrou como um
desesperado até o fim... (Nancy).

O CEPON dava a medicagao, o material para o
curativo, a alimentacéo para colocar na sonda...
Eu ganhei cesta basica... era uma preocupacéo a
menos (Sophia).
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Para a equipe de enfermagem a atencdo aos sintomas e o alivio
dos desconfortos se apresenta de forma imprescindivel:
N6s trabalhamos mais as questfes de orientacoes
dos medicamentos que os familiares ddo para os
pacientes e nos preocupamos em orientar as
familias mais no controle da dor do paciente e no
que pode vir a acontecer no domicilio. (AE1).

E mais do que prevenir ou controlar os sintomas presentes a
equipe de enfermagem percebe como necessaria a disponibilizacdo dos
medicamentos e insumos ou outros elementos para o desenvolvimento
do alivio dos sintomas desconfortantes.

Acho que cuidar da familia é escutar, é dar
atencdo, s vezes sdo coisas minimas que a gente
faz por eles.” (TE1).

Cuidar é promover, inclusive um ambiente saudavel, onde a
higienizacdo e a atencdo aos detalhes do ambiente fazem diferenca. Por
vezes, 0 paciente e seu familiar trazem fotos ou outros objetos que Ihe
sdo significativos. Na enfermaria ha flexibilidade e a enfermagem tem
autonomia para permitir o que pode ou ndo permanecer proximo do leito
do paciente. Essa a¢do pode diminuir o desconforto causado pelo estar
distante de casa, longe das suas coisas, Esse cuidado aparece em uma
das falas de um familiar:

Acho que poder ficar com ele no hospital,
acompanhando, sabendo que ele estava sendo
bem cuidado, por uma equipe humana, ja deixava
a gente mais leve. (Arthur).

O hospital de vocés é diferente... nem parece
hospital, a gente nunca foi tdo bem atendido, é
como se fosse a familia... (Yohana).

O Cuidado Paliativo e a preservacdo da qualidade de vida
tem como proposta a preservacdo da qualidade de vida pela promogéo
precoce de atividades, sobretudo socializantes, que se traduzam em dias
de vida mais livres de dores e desconfortos amparado por um sistema de
apoio, onde a equipe de enfermagem tem o papel preponderante de
mediacdo. Nas falas das familias Esse principio aparece como:
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Nés fizemos um bolinho, cantamos parabéns para
ele, ele estava tdo bem naquele fim de semana...
ele ficou tao feliz, ha tempos ndo via ele assim...
meu coracao até se esquentou. (Sophia).

Quando meu pai morreu eu tinha acabado de ir
para casa. Mas sei que ele ndo estava sozinho... a
enfermeira C. ficou com ele até o final. Do
ladinho segurando a mao dele. (Adéli).

O conforto de saber que seu ente estava acompanhado
proporcionou alivio e influenciou no processo de luto posterior. Afinal,
0 seu pai ndo estava sozinho no momento da morte e cuidou da filha até
o final, ndo permitindo que a morte acontecesse na sua presenca.

Para a equipe de enfermagem este principio se refletiu nas

seguintes acoes:

O ter mais alguém ao lado, porque por mais que
eu transmita tranquilidade que eu esclarega o que
estda acontecendo eu sou uma estranha, 0 meu
abraco ndo vai ser tdo confortavel como o abrago
do amor da vida dela ou do filho ou de um amigo
(E2)

O cuidador, ele passou todos aqueles meses com
a gente, ele cuidou de uma pessoa grave, um
familiar seu, uma pessoa querida, ele perdeu essa
pessoa... e depois nds simplesmente... dizemos
tchau. Faz-se tudo direitinho, a gente cuida e até
da o atestado de Obito... mas, a gente ndo
continua o cuidado, a gente ndo liga para eles, as
vezes nem conseguimos atendé-los quando eles
retornam ao ambulatério... pela propria situacéo
gue vivemos cheios de coisas para fazer. (TE1).

Essa busca da qualidade de vida tem a ver com o cuidado na sua
completude. Que ndo se finda no fechar de olhos do paciente, mas que
se prop0e a cuidar, inclusive, depois.

Em Watson, esse principio encontra consonancia especialmente
no segundo fator do “Clinical Caritas™: Instilando e capacitando fé e
esperanca de si mesmo e do outro. Onde o papel da enfermagem ¢é
explicitado no desenvolvimento de inter-relacdes eficazes com o



108

paciente (a familia) na promocdo do seu bem-estar, ajudando-o a adotar
condutas que persigam a manutencdo da melhor qualidade de vida
possivel.

A busca do desenvolvimento de uma relacdo transpessoal é
crucial para a manutencao da qualidade de vida, onde a familia consegue
se manter ativa, vivendo cada dia de uma vez, com a funcionalidade de
suas relagdes, a partir do que ela considera importante para si e seu bem-
estar.

A abordagem holistica por equipe interdisciplinar. A
complexidade das questdes que emergem no processo de vida do
paciente, sobretudo em idosos com céncer, exige da equipe uma atuacao
harménica estabelecendo metas e prioridades realisticas e cuidados
alcancaveis e compartilhados. Bem como manutencdo de comunicacdo
transparente destituida de preconceitos.

Os familiares sentiam-se cuidados por uma equipe
interdisciplinar, mas percebiam especialmente a coeréncia nas
informacdes e no cuidado desenvolvido pela equipe de enfermagem:

No decorrer dos dias ela foi piorando... quando
ligava para vocés, todos, sem tirar nem por, me
respondiam do mesmo jeito... parecia que vocés
estavam sempre conversando sobre nds, isso me
ajudou muito. (Leonardo).

A equipe percebe que € por meio do processo de comunicacao
que ela existe de forma interdisciplinar e que, a partir de sua linguagem
comum sensivel, promove seguranca a familia:

Acho que 0 mais importante é a comunicacao,
tudo flui melhor, eles v@o confiando mais e mais
na equipe, estabelecem fortes vinculos e se sentem
seguros na equipe. (TE3).

Equipe, onde cada individuo tras sua bagagem informativa e
compartilha com respeito e sem preconceitos as suas especificidades,
traduzindo isso em cuidado as familias.

Um profissional, ou especialidade ndo consegue fazer Cuidados
Paliativos se ndo conta com uma equipe interdisciplinar, onde as pessoas
se reconhecem e se respeitam e concentram suas fortalezas no foco de
acdo, partindo da especificidade do idoso com cancer no final da vida:

. acho que se sentiram seguros... E isso me
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deixou bem. As pessoas ndo entendem como a
gente pode estar bem depois de um ébito. Mas a
convicgdo de que pude ajudar, de que fiz bem a
minha parte... de que fiz algo que vai ter um
desdobramento... Isso me faz muito bem. Isso é
cuidado. A técnica é importante, mas tem algo
mais. (E2).

Cuidados Paliativos ndo é s6 ir 14 dar o banho, o
remédio, fazer o curativo e passar o plantdo...
Nédo, tem também isso, tem dias que sdo mais
corridos... mas, se quiser sempre tem um
tempinho para sentar, ouvir o paciente, a familia,
isso é muito importante. (TE4).

Os Fatores cinco e seis de Watson sdo o0s que tém mais
correspondéncia com esse Principio:
Desenvolvendo e sustentando uma relagcdo de cuidar auténtico e
de ajuda/confianca, onde a consciéncia dos sentimentos ajuda a
compreender o comportamento que eles geram. Nesse processo a
comunicacdo é ferramenta importante, pois estabelece realimentacdo
instantdnea na relacdo. A comunicacdo inclui a expressdo verbal, ndo
verbal e a escuta qualificada que conota a compreensdo empatica. A
comunicacdo eficaz compreende elementos cognitivos, afetivos e de
respostas no procedimento:
Tem paciente que parece que estd esperando
alguém... parece que falta algo... e, é a visita de
um filho, um neto, onde muito pouco se fala... mas
eles se entendem e ele logo em seguida descansa.
(TEL).

. isso eu gosto de fazer... esses reencontros,
momentos de perd&o... pergunto para o familiar
se esta faltando algo, se o seu parente estaria
esperando ou alguém... ja promovi muitos desses
encontros... (E2)

Aceitando e apoiando a expressdo de sentimentos positivos e
negativos € uma experiéncia que compreende riscos, tanto para a
enfermeira como para o paciente e a familia. A enfermeira deve estar
preparada para 0s possiveis sentimentos, sejam negativos ou positivos,
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reconhecendo que a compreensao intelectual e a emocional de uma
situacdo nem sempre coincidem. O desenvolvimento de uma relacdo de
ajuda e confianga entre a enfermeira e o paciente é crucial para o
desenvolvimento de uma relacdo transpessoal. Uma relacdo de
confianca promove e aceita a expressdo de sentimentos, sejam eles

positivos ou negativos:

O cirurgido, falou que o tumor estava enraizado e
gue ndo tinha conseguido retirar tudo... fiquei
alucinada... quando chegamos aqui eu fui logo
dizendo que ndo queria que fosse feita
guimioterapia... tinha medo de que ele sofresse
ainda mais e, eu estava to cansada... lembro que
VOC8s conversaram comigo, me ouviram... Ai eu
entendi que o tumor era um cancer, e que ndo
tinha cura. (Sophia)
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CONSIDERACOES FINAIS

O cuidado de quem fica ou os familiares cuidadores de pacientes
idosos com céncer, ao darem depoimentos acerca da atencao recebida da
enfermagem do Servico de Cuidados Paliativos, apontaram ser um
cuidado como “algo especial”; um “fazer além” dos “cuidados comuns”.
Contudo houve manifestacdo de querer continuar recebendo atencdo
apos a morte de seu ente querido, denotando expectativa de cuidados
em seu processo de pesar e luto, dimensdo contemplada e requerida nos
preceitos dos cuidados paliativos, que o Servico de Cuidados Paliativos
do CEPON ainda ndo tem sistematizado. Tal lacuna apontada
encaminha para as questdes de implica¢des praticas.

Os membros da equipe de enfermagem do Servi¢o de Cuidados
Paliativos entrevistados: enfermeira, técnico e auxiliar de enfermagem,
seus relatos acerca dos cuidados praticados por sua vez, tiveram
confirmagdo nos depoimentos dos familiares, o que se conclui que a
referida equipe de Cuidados Paliativos demonstra ter, para além da
capacitacdo apropriada, uma postura humanistica que na visdo de
Watson, exerce um servico intencional de cuidados humanos.

O referencial adotado da Teoria Transpessoal de Watson para
interpretar os resultados confirmou sua adequacdo ao analisar a
correspondéncia dos Principios dos Cuidados Paliativos com o0s
preceitos do Processo “Clinical Caritas”, onde encerram os fatores
cuidativos, demonstrando a pertinéncia e complementaridade dessas
duas propostas.

A experiéncia da pesquisadora, adotando o referencial de
abordagem humanistica de Watson e sendo membro da equipe de
enfermagem entrevistada, como entrevistadora admite os desafios
encontrados e os limites do rigor do estudo. Por outro lado, seus
resultados revestiram-se de relevancia institucional enquanto estudo de
avaliacdo e suas implicacdes para o aperfeicoamento do Servi¢o de
Cuidados Paliativos em foco. Por fim, obtive (a autora) os ganhos
pessoais e profissionais, e ainda por vir como um movimento de
aperfeicoamento em todo o transcurso vital, na relagdo com o ambiente,
comigo mesma, e com os outros (clientes, usuérios do SUS, etc)
enquanto um processo de desenvolvimento a servico do cuidado
humano.
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APENDICE A - CONSENTI MENTO INFORMADO DA
INSTITUICAO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA

CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERM AGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

AREA DE CONCENTRAGAO: FILOSOFIA, SAUDE E SOCIEDADE

CONSENTIMENTO INFORMADO DA INSTITUICAO

A Comisséo de Etica do Centro de Pesquisas Oncoldgicas - CEPON

Prezados Senhores:

Como aluna do Curso de Mestrado de Enfermagem, do Programa
de P6s- Graduacdo em Enfermagem da UFSC, orientanda da Prof?. Dra.
Ldcia Hisako Takase Gongalves (pesquisadora responsavel), solicito
analise e autorizacdo para a realizacdo do meu Projeto de Pesquisa nesta
Instituicdo. A pesquisa sera realizada junto as familias de idosos com
cancer em estagio avangado atendidos em Cuidados Paliativos e equipe
de enfermagem do Servico. E tem como objetivos:

1) Conhecer os significados atribuidos pelo familiar cuidador do
idoso com cancer em fase terminal aos cuidados recebidos da equipe de
enfermagem.

2) Explorar como a equipe de enfermagem de Servico de
Cuidados Paliativos percebe o cuidado proporcionado ao familiar
cuidador do idoso com céncer em fase terminal.

Agradecendo a atencéo,
Enfermeira Mestranda: Maristela Jeci dos Santos
Em anexo segue o projeto para andlise.

Floriandpolis, fevereiro de 2009.
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DECLARACAO

Declaro para os devidos fins e efeitos legais que, objetivando
atender as exigéncias para obtencdo de parecer do Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos, e como representante legal da Instituicdo,
tomei conhecimento do projeto de pesquisaz O CUIDADO A
FAMILIA DO IDOSO COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS: PERSPECTIVA DA EQUIPE DE ENFERMAGEM E
USUARIOS, e cumprirei os termos da Resolucdo CNS 196/96 e suas
complementares, e como esta Instituicdo tem condicdo para o©
desenvolvimento deste projeto, autorizo a sua execu¢do nos termos
propostos.

Florianopolis,..../..../.....

Assinatura e carimbo do responsavel pela instituicdo
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DECLARACAO

Declaro que no desenvolvimento do projeto de pesquisa O
CUIDADO A FAMILIA DO IDOSO COM CANCER EM
CUIDADOS PALIATIVOS: PERSPECTIVA DA EQUIPE DE
ENFERMAGEM E USUARIOS, cumprirei os termos da Resolugio
CNS 196/96 e suas complementares. Comprometo-me a utilizar os
materiais e dados coletados exclusivamente para os fins previstos no
protocolo e a publicar os resultados sejam eles favoraveis ou ndo.
Declaro, ainda que ndo ha conflitos de interesses entre o/a (0s/as)
pesquisador/a (es/as) e participantes da pesquisa. Aceito as
responsabilidades pela conducdo cientifica do projeto em questdo.

Florianodpolis...../..../.......

Ldcia H. T. Goncalves Maristela J. dos Santos
Pesquisador Principal Mestranda
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERM AGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

AREA DE CONCENTRAGAO: FILOSOFIA, SAUDE E SOCIEDADE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado (a) a participar voluntariamente em
uma pesquisa conduzida por Maristela Jeci dos Santos, aluna do Curso
de Mestrado em Enfermagem da Universidade Federal de Santa
Catarina — UFSC, orientanda da Prof.2 Dr.2 Lucia H. T. Gongalves.

Apos ser esclarecido (a) sobre a pesquisa e no caso de aceitar
fazer parte dela, assine ao final deste documento, que estd em duas vias.
Uma delas é sua e a outra é da pesquisadora. Em caso de duvida o (a) Sr.
(a) podera fazer contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
Centro de Pesquisas Oncoldgicas — CEPON pelo telefone: (48)
33311400.

Titulo da Pesquisa: O CUIDADO A FAMILIA DO IDOSO COM
CANCER EM CUIDADOS PALIATIVOS: PERSPECTIVA DA
EQUIPE DE ENFERMAGEM E USUARIOS

Pesquisadora: Maristela J. dos Santos.

Orientadora: Prof. Dra. Lucia H. T. Goncalves.

Fui orientado (a) de que participarei de uma pesquisa que tem
como objetivos:

1) Conhecer os significados atribuidos pelo familiar cuidador do
idoso com cancer em fase terminal aos cuidados recebidos da equipe de
enfermagem.

2) Explorar como a equipe de enfermagem de Servico de
Cuidados Paliativos percebe o cuidado proporcionado ao familiar
cuidador do idoso com céncer em fase terminal.

Estou ciente que a pesquisadora coletard dados por meio de
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entrevista gravada, e que a mesma somente utilizara as informacdes
obtidas para os propositos desta pesquisa, e que sera garantido o sigilo
sobre quaisquer informacfes que possam identificar-me ou a minha
familia. Compreendo que a entrevista sera agendada e realizada no local
e horério que me forem favoraveis. Entendo, ainda, que a pesquisadora
podera entrar em contato comigo futuramente para mais informacdes.
Minha participacdo na pesquisa € voluntaria e posso negar-me a
participar da mesma, sem que isto acarrete qualquer efeito negativo a
minha pessoa ou familia. Estarei em contato com recordacdes, situaces
passadas que poderdo me causar mal estar e até consternacdo, mas estou
informado que, se desejar, conforme minha necessidade serei
encaminhado para atendimento e, se necessario, acompanhamento pela
equipe de satde mental do CEPON, ou do meu municipio conforme for
melhor para mim.Também estou ciente de que posso deixar de
participar, em qualquer momento, se assim desejar.

Compreendo que os resultados dessa pesquisa serdo dados a mim, caso
os solicite, e que se tiver alguma davida poderei fazer contato com a
pesquisadora pelos telefones (inclusive a cobrar): (48) 99186006/ (48)
33311424.

Floriandpolis, de de 2009

Assinatura da Pesquisadora
(MARISTELA J. SANTOS).
RG ou CPF da pesquisadora
Assinatura do sujeito da pesquisa
RG ou CPF




124

Apéndice C — Dados referentes as categorias e elementos da anélise

Entrevistas com dez familiares cuidadores: Pré-analise

1) Reconhecimento do Servico de Cuidados Paliativos por parte do
usuario.

O usuério refere-se ao servigo com “algo especial”; um fazer “além”.

2) Todos reconhecem que é um Servico com foco especifico e
diferenciado. Como uma atencdo diferente.

3) O cuidar em Cuidados Paliativos como vocacao, missao.

4) O que caracteriza o Servico é a qualidade pessoal dos profissionais,
de quem atua na equipe de Cuidados Paliativos. Sdo valores pessoais
humanisticos. Tem a sensibilidade, o respeito, a disponibilidade, a
sinceridade, o afeto, a paciéncia.

5) Ha o “espirito de equipe”, sintonia entre os profissionais. O familiar
percebe-se cuidado por uma “unidade”. Todos os profissionais “falam”
uma mesma linguagem, sabem o que esta acontecendo com o paciente.
6) A familia percebe que os elementos da equipe de salde se respeitam
na sua especificidade.

7) O cuidador percebe a especializacdo da equipe e a humanizagdo das
acoes.

8) Os familiares referem que se sentem cuidados quando percebem que
seu familiar esta sendo respeitosamente cuidado.

9) Percebem a equipe como “de casa”.

10) A idéia pré-concebida sobre o Servico (para onde as pessoas vao
para morrer, por exemplo) é mudada com a convivéncia com a equipe e
as possibilidades de cuidados.

11) A presenca da equipe da seguranca e permite que o paciente
permaneca no domicilio, inclusive no 6bito.

12) O familiar percebe-se cuidado como: estar junto; ouvir; se importar
com as coisas que Ihe acontecem e com 0 paciente; o proporcionar
conforto, alivio de sintomas e dignidade; o tempo investido orientando-
0, ensinando como cuidar do seu ente e de si mesmo; na confianca que a
equipe manifesta envolvendo-o no cuidado, compartilhando as
informacdes e decisbes. O respeito as suas limitacBes e a serenidade em
ajuda-los a supera-las.

13) O cuidador sente que ndo estd abandonada. Esta amparado.

14) A preocupacdo da equipe com a saude do cuidador, seu bem-estar e
conforto.

15) Percebe a comunicacdo como instrumento essencial no cuidado.
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Uma comunicacao transparente (na cozinha, sentado, junto, ouvindo).
16) O esclarecimento da situacdo real do paciente, falando a verdade de
forma objetiva, focando a a¢do no cuidado, mantendo a esperanca do
paciente, dentro de metas realistas, com uma postura ativa de ndo
abandono e com sensibilidade.

17) O fornecimento de suprimentos /insumos para manter o cuidado no
domicilio, o ajudar a familia a se estruturar para o cuidado é percebido
como cuidado ao cuidador do idoso com céncer.

18) O contato telefénico, proporcionando o esclarecimento de davidas e
as orientacdes e corregdes imediatas e a agilidade de internacdo quando
do agravamento dos sintomas e/ou proximidade da morte geram
seguranga (cuidado).

19) O cuidado como uma divida impagavel.

20) A importancia de planejar o cuidado, a partir da realidade do
familiar cuidador, compartilhando com a familia passo-a-passo 0s
acontecimentos.

21) O familiar sente-se cuidado quando tem suas duvidas esclarecidas
com respeito e interesse.

22) A desconfianca relativa aos Servigos oferecidos pelo SUS. O
Servigo como prova de que é possivel fazer um cuidado humanizado
pelo Sistema.

23) A auséncia da equipe depois do ébito.

24) O cuidador refere que se sente cuidado quando a equipe ouve suas
histéria com escuta atenta, ativa.

25) Nao fazem contato depois do ébito porque dizem que somos muito
ocupados. Sentem falta do contato com a equipe apds o Obito do
familiar.

26) Cuidadores de idosos sdo também idosos.

27) Se sentem cuidados quando com o auxilio da equipe conseguem
atender a Gltima vontade do seu familiar ir para casa por alguns dias ou
morrer em casa.

28) Possibilidade de arrumar a casa de quem parte e de quem fica. O
tempo para se despedir dos amigos.

29) Na enfermaria a convivéncia com as varias realidades faz com que
se estabelecam vinculos e acabem virando uma “grande familia”.

30) O cuidador se sente cuidado com a possibilidade de ter um local
confortavel para descansar enquanto acompanha seu familiar, bem com
possibilidade de banhar-se e alimentar-se.

31) Quando sdo atendidos no desejo de irem para casa, 0s pacientes tém
uma melhora importante do seu estado geral.

32) Com a proximidade da morte os contatos com o cuidador se tornam
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mais freqiientes e intensos.
33) O abraco/a palavra amiga o respeito (e participacdo) nos rituais da
familia é uma forma de cuidado.

Entrevistas com dez familiares cuidadores: Codificacdo

1) Servico de Cuidados Paliativos como “algo especial”; um fazer
“além” dos cuidados comuns”.

2) Todos reconhecem que é um Servico com foco especifico e
diferenciado. Como uma atenc¢do diferente.

3) O cuidar em Cuidados Paliativos como vocacao, missao.

4) Ha o “espirito de equipe”, sintonia entre os profissionais. O familiar
percebe-se cuidado por uma “unidade”. Todos os profissionais “falam”
uma mesma linguagem, sabem o que esta acontecendo com o paciente.
A familia percebe que os elementos da equipe de salde se respeitam na
sua especificidade.

5) Os familiares referem que se sentem cuidados quando percebem que
seu familiar esta sendo respeitosamente cuidado.

6) Percebem a equipe como “de casa”.

7) A idéia pré-concebida sobre o Servigo (para onde as pessoas vao para
morrer, por exemplo) é mudada com a convivéncia com a equipe € as
possibilidades de cuidados.

8) O familiar percebe o cuidado como: estar junto; ouvir; se importar
com as coisas que Ihe acontecem e com 0 paciente; o proporcionar
conforto, alivio de sintomas e dignidade; o tempo investido orientando-
0, ensinando como cuidar do seu ente e de si mesmo; na confianca que a
equipe manifesta envolvendo-o no cuidado, compartilhando as
informacdes e decisbes. O respeito as suas limitacBes e a serenidade em
ajuda-los a superé-las; a preocupacao com a salde do cuidador, seu bem
estar e conforto. O familiar sente-se cuidado quando tem suas dividas
esclarecidas com respeito e interesse. O cuidador refere que se sente
cuidado quando a equipe ouve suas histéria com escuta atenta, ativa. O
abraco/a palavra amiga é uma forma de cuidado para eles.

9) Percebe a comunicagdo como instrumento essencial no cuidado. Uma
comunicacdo transparente (na cozinha, sentado, junto, ouvindo). O
esclarecimento da situacdo real do paciente, falando a verdade de forma
objetiva, focando a a¢do no cuidado, mantendo a esperanca do paciente,
dentro de metas realistas, com uma postura ativa de ndo abandono e com
sensibilidade.

10) A perda, o respeito (e participagdo) nos rituais da familia e a
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espiritualidade.

11) O contato telef6nico, proporcionando o esclarecimento de davidas e
as orientacdes e corregdes imediatas e a agilidade de internacdo quando
do agravamento dos sintomas e/ou proximidade da morte geram
seguranga (cuidado).

12) A desconfianca relativa aos Servicos oferecidos pelo SUS. O
Servigo como prova de que é possivel fazer um cuidado humanizado
pelo Sistema.

13) A auséncia da equipe depois do 6bito. Ndo fazem contato depois do
Obito porque dizem que somos muito ocupados. Sentem falta do contato
com a equipe apds o 6bito do familiar.

14) Se sentem cuidados quando com o auxilio da equipe conseguem
atender a Gltima vontade do seu familiar ir para casa por alguns dias ou
morrer em casa.

15) Possibilidade de arrumar a casa de quem parte e de quem fica. O
tempo para se despedir dos amigos. Quando sdo atendidos no desejo de
irem para casa, 0s pacientes tém uma melhora importante do seu estado
geral.

16) Na enfermaria a convivéncia com as varias realidades faz com que
se estabelecam vinculos e acabem virando uma “grande familia”.

Entrevistas com dez familiares cuidadores - Codificacédo

1) Servico de Cuidados Paliativos como “algo especial”; um fazer
“aléem” dos cuidados comuns”; Todos reconhecem que € um Servico
com foco especifico e diferenciado. Como uma atencao diferente:

- A desconfianca relativa aos Servicos oferecidos pelo SUS. O Servico
como prova de que é possivel fazer um cuidado humanizado pelo
Sistema.

- Ha& o “espirito de equipe”, sintonia entre os profissionais. O familiar
percebe-se cuidado por uma “unidade”. Todos os profissionais “falam”
uma mesma linguagem, sabem o que esta acontecendo com o paciente.
A familia como de “casa”.

- A idéia pré-concebida sobre o Servico (para onde as pessoas vdo para
morrer, por exemplo) é mudada com a convivéncia com a equipe € as
possibilidades de cuidados.

2) O cuidar em Cuidados Paliativos como vocagdo, missdo; O que
caracteriza o Servico é a qualidade pessoal dos profissionais, de
guem atua na equipe de Cuidados Paliativos. Sdo valores pessoais
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humanisticos. Tem a sensibilidade, o respeito, a disponibilidade, a
sinceridade, o afeto, a paciéncia.

3) O familiar percebe-se cuidado pela equipe de enfermagem
guando/como: estar junto; ouvir; se importar com as coisas que lhe
acontecem e com o paciente; o proporcionar conforto, alivio de
sintomas, viver até a morte e morrer com dignidade; o tempo
investido orientando-o, ensinando como cuidar do seu ente e de si
mesmo; na confianca que a equipe manifesta envolvendo-o no
cuidado, compartilhando as informacdes e decisdes. O respeito as
suas limitacbes e a serenidade em ajuda-los a superéa-las; a
preocupac¢do com a saude do cuidador, seu bem estar e conforto. O
familiar sente-se cuidado quando tem suas duvidas esclarecidas com
respeito e interesse. O cuidador refere que se sente cuidado quando
a equipe ouve suas histdria com escuta atenta, ativa. O abrago/a
palavra amiga é uma forma de cuidado para eles. Os familiares
referem que se sentem cuidados quando percebem que seu familiar
estd sendo cuidado. O familiar cuidador sente que ndo esta
abandonado. Estad amparado:

- Percebe a comunicagdo como instrumento essencial no cuidado. Uma
comunicacdo transparente (na cozinha, sentado, junto, ouvindo). O
esclarecimento da situacdo real do paciente, falando a verdade de forma
objetiva, focando a a¢do no cuidado, mantendo a esperanca do paciente,
dentro de metas realistas, com uma postura ativa de ndo abandono e com
sensibilidade. O contato telefonico, proporcionando o esclarecimento de
dividas e as orientacBes e corre¢bes imediatas e a agilidade de
internacdo quando do agravamento dos sintomas e/ou proximidade da
morte geram seguranca.

- Se sentem cuidados quando com o auxilio da equipe conseguem
atender a Gltima vontade do seu familiar ir para casa por alguns dias ou
morrer em casa. Possibilidade de arrumar a casa de quem parte e de
quem fica. O tempo para se despedir dos amigos. Quando sdo atendidos
no desejo de irem para casa, 0s pacientes tém uma melhora importante
do seu estado geral. Com a proximidade da morte os contatos com o
cuidador se tornam mais frequientes e intensos. A presenca da equipe da
seguranga e permite que o paciente permaneca no domicilio, inclusive
no dbito.

4) A perda, a espiritualidade, o respeito (e participa¢do) nos rituais
da familia de despedida.
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5) A auséncia da equipe depois do 6bito. Ndo fazem contato depois
do dbito porque dizem que somos muito ocupados. Sentem falta do
contato com a equipe apos o 6bito do familiar.

6) Na enfermaria a convivéncia com as varias realidades faz com
que se estabelecam vinculos e acabem virando uma “grande
familia”.

Entrevistas com dez familiares cuidadores - Categorizagio

1) Servigo de Cuidados Paliativos como “algo especial”; um “fazer
além” dos “cuidados comuns”:

- Todos reconhecem que é um Servico com foco especifico e
diferenciado. Como uma atencdo diferente.

- Ha& o “espirito de equipe”, sintonia entre os profissionais. O familiar
percebe-se cuidado por uma “unidade”. Todos os profissionais “falam”
uma mesma linguagem, sabem o que esta acontecendo com o paciente.
A familia como de “casa”.

- A idéia pré-concebida sobre o Servigco (para onde as pessoas vdo para
morrer, por exemplo) é mudada com a convivéncia com a equipe € as
possibilidades de cuidados.

- Na enfermaria a convivéncia com as varias realidades faz com que se
estabelecam vinculos e acabem virando uma “grande familia”.

2) A percepcdao do ser cuidado pelo familiar cuidador:

- O familiar percebe-se cuidado pela equipe de enfermagem
guando/como: estar junto; ouvir; se importar com as coisas que lhe
acontecem e com o paciente; o proporcionar conforto, alivio de
sintomas, viver até a morte e morrer com dignidade; o tempo investido
orientando-o, ensinando como cuidar do seu ente e de si mesmo; na
confianca que a equipe manifesta envolvendo-o no cuidado,
compartilhando as informacgdes e decisbes. O respeito as suas limitacdes
e a serenidade em ajuda-los a supera-las; a preocupac¢éo com a salde do
cuidador, seu bem estar e conforto. O familiar sente-se cuidado quando
tem suas ddvidas esclarecidas com respeito e interesse. O cuidador
refere que se sente cuidado quando a equipe ouve suas histéria com
escuta atenta, ativa. O abrago/a palavra amiga ¢ uma forma de cuidado
para eles. Os familiares referem que se sentem cuidados quando
percebem que seu familiar esta sendo cuidado. O familiar cuidador sente
que ndo estd abandonado. Estd amparado.

- Percebem a comunicacdo como instrumento essencial no cuidado.
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Uma comunicacdo transparente (na cozinha, sentado, junto, ouvindo). O
esclarecimento da situacdo real do paciente, falando a verdade de forma
objetiva, focando a a¢do no cuidado, mantendo a esperanca do paciente,
dentro de metas realistas, com uma postura ativa de ndo abandono e com
sensibilidade. O contato telefonico, proporcionando o esclarecimento de
dividas e as orientacBes e correcbes imediatas e a agilidade de
internacdo quando do agravamento dos sintomas e/ou proximidade da
morte geram seguranca.

- Se sentem cuidados quando com o auxilio da equipe conseguem
atender a Gltima vontade do seu familiar ir para casa por alguns dias ou
morrer em casa. Possibilidade de arrumar a casa de quem parte e de
quem fica. O tempo para se despedir dos amigos. Quando sdo atendidos
no desejo de irem para casa, 0s pacientes tém uma melhora importante
do seu estado geral. Com a proximidade da morte os contatos com o
cuidador se tornam mais frequientes e intensos. A presenca da equipe da
seguranga e permite que o paciente permaneca no domicilio, inclusive
no adbito.

3) A perda, a espiritualidade, o respeito (e participacdo) nos rituais
da familia de despedida.

4) A auséncia (perda) da equipe depois do 6bito. Nao fazem contato
depois do dbito porque dizem que somos muito ocupados. Sentem
falta do contato com a equipe ap6s o 6bito do familiar:

- O cuidar em Cuidados Paliativos como vocagdo, missdo; O que
caracteriza o Servico é a qualidade pessoal dos profissionais, de quem
atua na equipe de Cuidados Paliativos. Sdo valores pessoais
humanisticos. Tem a sensibilidade, o respeito, a disponibilidade, a
sinceridade, o afeto, a paciéncia.
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Apéndice D — Dados referentes as categorias e elementos da anélise
Entrevistas com a equipe de enfermagem: Pré-analise

1. O cuidado para a equipe ¢ orientacdo das medicacgdes, das situacdes
que podem acontecer no decorrer do processo de terminalidade e das
questbes referentes ao passo-a-passo apds o Obito (atestados, etc...);
controle de sintomas, especialmente a dor; mas, ndo € s6 o cuidado
fisico, o que é visivel, tem o toque, a preocupacdo com o conforto, o
entendimento do que esta acontecendo.

2. De forma geral todos os entrevistados consideram importante o
familiar cuidador estar consciente do que estd acontecendo com seu
parente idoso. Dizem que algumas informagBes ndo competem a eles
darem - técnicos, auxiliares e enfermeiros, mas sao eles os questionados
uma vez que aparentemente estdo mais acessiveis, estdo mais proximos
através do cuidado que realizam. Procuram estabelecer comunicacdo
transparente e afetiva desde o inicio do atendimento, respeitando o
tempo de aceitacdo e entendimento do mesmo, procurando usar uma
linguagem acessivel e significativa aos cuidadores familiares. A
comunicacao se faz vital e fortalece também os integrantes da equipe de
salide que presta atendimento em Cuidados Paliativos.

3. A equipe de enfermagem coloca-se com frequiéncia no lugar do outro
e estabelece seu cuidado a partir dessa perspectiva.

4. Para a maioria deles uma forma de cuidar é acolher o cuidador
envolvendo-o no cuidado, dividindo esse cuidado, mantendo-o cuidador
e qualificando o seu cuidado neste momento peculiar ao final da vida do
seu parente idoso.

5. Ndo somos somente nds, ha de se ter um Servi¢co organizado para 0s
encaminhamentos e estabelecer ou fortalecer as redes sociais de suporte
a familia na comunidade da qual ela faz parte, a de se ter claro qual
nosso objetivo enquanto Instituicio de atendimento de Alta
Complexidade. Penso na parceria do Servico de Cuidados Paliativos
com as Prefeituras, preparando os seus profissionais para a continuidade
do atendimento especialmente na terminalidade. Isso € reabilitar essa
familia, é inseri-la na sociedade.

6. A equipe de enfermagem percebe que cuidando do paciente o
cuidador familiar sente-se cuidado. N&o h4 receita. Ha a necessidade um
profissional de enfermagem sensivel, capaz de captar a necessidade
cuidador familiar do idoso com cancer na terminalidade. #E,
compreendido pelos entrevistados que mesmo sendo o cancer uma
doenca crénica, a morte continua sendo algo distante, € sempre uma
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intrusa, interrompendo planos e projetos.

7. Alguns entrevistados dizem que se sentem confusos, culpados quando
diante do paciente em sofrimento intenso e demorado pensam na morte
como alivio para o cuidador familiar. Vivenciam um dilema diante dessa
situagcdo muitas vezes desejada... Pouco confessada.

8. Ha rotinas flexiveis no Servico de Cuidados Paliativos e, por
exemplo, a entrada das visitas ndo é proibida e a permanéncia de mais
uma pessoa €, inclusive estimulada. Alguém significativo para o
cuidador, alguém com quem compartilhar a terminalidade da vida de seu
parente idoso.

9. As evolucbes, anotacbes, prescricdes de enfermagem sdo cuidados
referidos nas entrevistas como situagfes que afastam o profissional do
cuidado direto ao cuidador familiar. No meu entendimento, essa € uma
forma de cuidado (aparentemente, invisivel, mas com desdobramentos
importantes) que quando realizado intencionalmente, de forma correta e
plena subsidia o cuidar humanizado/holistico e imprime a cientificidade
a enfermagem. Cabe a equipe criatividade e organizacdo para atingir
seus objetivos no cuidado ao cuidador familiar.

10. A noite diminuem os ruidos e a circulacdo de pessoas é quando a
sensacdo de soliddo aumenta, geralmente é referido como o periodo
onde muitos pacientes perdem o sono, tém mais dor, solicitam mais
medicamentos, as vezes simplesmente para terem alguém do seu lado.
11. Isso me trds a mente, todos os pacientes e cuidadores que mesmo
acompanhados se sentem téo solitarios nessa jornada, talvez por estarem
ao lado de pessoas onde ha questdes vitais a resgatar.

12. Na enfermaria o idoso com céncer e seus cuidadores familiares
compartilham convivéncias uns com 0s outros e o outro da cama ao lado
ja ndo é mais um estranho. E um companheiro de jornada. Eles se
ajudam... Para muitos deles o outro é o seu reflexo. E como se
estivessem se olhando num espelho. A enfermaria serve como uma
escola onde se ensina o processo da morte ao vivo, em cores, com sons e
odores...

13. Ha& a urgéncia de se ouvir as mensagens, o pedido de ajuda,
especialmente dos que ndo falam, ndo solicitam nossa presenca. Dos que
se apresentam mais arredios aos nossos cuidados. Esse € um desafio.

14. Em Cuidados Paliativos, ndo ha prorrogacdo nem adiantamento da
hora da morte. Este acontece num momento impar, quando tem de
acontecer. A equipe de enfermagem € questionada com freqiiéncia com
relacdo a quando se dara o 6bito. Ndo hd como responder com preciséo,
mas ha alguns sinais fisioldgicos que podem dar pardmetros, que
tranquilizam alguns cuidadores familiares.
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15. O papel do profissional de enfermagem é mediar e surge a angustia
para alguns profissionais de como ser terapéutico usando a comunicacgéo
e 0 togque (os cuidadores também referem-se a comunicagdo e ao toque
como “ferramentas” do cuidado).

16. A familia € uma unidade de cuidado e seus membros apresentardo
questBes que precisam ser identificadas e trabalhadas.

17. O cuidado no luto é um desejo forte de plenitude de cuidado da
equipe de enfermagem. 18. O tempo ndo é o fator mais importante para
se estabelecer cuidado, penso que tem mais a ver com a intensidade da
situacdo e dos vinculos que estabelecem e estabelecemos. Tras a questdo
do cuidar com a equipe, bem caracteristico da Filosofia de Cuidados
Paliativos.

19. Os relatos de equipe de enfermagem vao de encontro aos dos
cuidadores familiares complementando-se. No entanto, a equipe acha
que faz pouco, sentem-se insatisfeitos especialmente no que se refere ao
cuidado apds o ébito.
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ANEXO A - Aprovacdo do Comité de Etica

ESTADO DE SANTA CATARMA
SECRETARA DO EETADD DA SALUDE
CENTRO DE PESCUISAS ONCOLOGICAS-CEPON
COMITE DE ETICA EM PESOLIEACER CEPON
Florandpolis, 2T do bl da 2008,
Prazado Pesquisador,

Infermames que o seu Projets de Paddgaiun "0 curiado do quem cuida: a famiks da
paschants idetn com Ciincer om Cusdsdos Paliitves”. i aprovado sm reunila detie
Cominh e Stioa em Pesquis, om 24 de abdl de 2000,
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