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Resumo

Este estudo teve como objetivo voltar o olhar para os cuidadores de pacientes terminais. Os familiares,
em especial, o familiar cuidador do paciente terminal, possuem um importante papel nesse contexto,
pois as suas reac¢des contribuirdo nas respostas do paciente. O cuidador de um paciente terminal é
afetado de forma direta pela doenca do seu ente querido. Cuidar de alguém que é diagnosticado com
uma doenga terminal exige muito deste cuidador, que muitas vezes abdica de sua prdpria vida para
viver com o outro o pouco tempo que resta a este. Para estudar estes cuidadores, utilizou-se o mé-
todo qualitativo fenomenoldgico, e, como instrumentos para a coleta de dados, a versdo de sentido
e a entrevista com uma pergunta de fim aberto: Como esta sendo para vocé ser o cuidador de um
familiar que se encontra em fase considerada terminal? Participaram deste estudo quatro familiares
cuidadores de pacientes terminais que se encontravam internados em hospital e que, por op¢ao ou
recomendacao médica, receberam alta e estdo sob cuidados paliativos em casa. Percebeu-se que a
descoberta da doenca é dificil e os familiares vivenciam a duvida de contar ou ndo o diagndstico e o
prognaostico ao paciente. A negacdo, o inconformismo e o sentimento de impoténcia também sdo pre-
sentes. O cuidador passa a se ver como uma fortaleza, que precisa proteger o parente doente de tudo
o que possa lhe causar mais sofrimento. Dedica-se totalmente a ele, deixando de lado sua vida pessoal.
A tendéncia atualizante também é encontrada nestes cuidadores. O apoio nessa hora é fundamental
para que superem e enfrentem esse momento tao dificil e delicado em suas vidas.
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1 INTRODUCAO

A morte, apesar de todos os estudos e esforcos dos profissionais da saude, constitui-se ainda
em um tabu, talvez ndo por preconceito em relagdo ao tema, mas por impor ao ser humano a sua
finitude, retirando, de forma brusca, a ideia de imortalidade que se faz presente nas pessoas. Falar
sobre a morte é assumir a Unica verdade presente em nossas vidas, verdade contra a qual podemos
lutar, retardar, mas ndo conseguimos mudar a real situacdo dos seres, ndo somente humanos, mas

dos seres vivos, a mortalidade. Somos mortais, e isso ndo é uma opc¢do, mas uma realidade.
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Muitas vezes o fato de saber que a vida é finita se constitui em um fardo na vida das pessoas.
Imagina-se entdo como é ser diagnosticado com uma doenca terminal, em que lhe é imposto um
determinado tempo de vida. A situacdo que se instala, na maioria dos casos, € muito dramatica, e
nao ird afetar somente a pessoa diagnosticada, mas também seus familiares; estes terdo um papel
fundamental nesta situagao.

O paciente terminal vive um momento do qual seu familiar também faz parte, das mais di-

versas formas, e essa participacdo ira interferir na aceitacdo ou rejeicdo do paciente frente
ao tratamento (ARGERAMI-CAMOM, 2002 apud PEREIRA; DIAS, 2007, p. 55).

Os familiares, em especial, o familiar cuidador do paciente terminal, possuem um importan-
te papel nesse contexto, pois as suas reagdes contribuirdo nas respostas do paciente. A atenc¢ao dis-
pensada ao paciente é muito importante, mas é de igual importancia que seja dirigida uma atencao
especial também ao seu familiar cuidador. De acordo com Pereira e Dias (2007), a situacdo em que
o paciente se encontra, de dor, de degeneracdes fisicas e psiquicas, afeta de forma efetiva o familiar
que cuida dessa pessoa, gerando sentimentos ambivalentes. De um lado, o desejo de morte do ente
querido, com o intuito de aliviar o sofrimento de ambos. De outro, o sentimento de culpa, de impo-
téncia frente ao sofrimento deste.

Segundo Kovacs (1992 apud PEREIRA; DIAS, 2007), nesses casos em que o familiar é diagnosticado
com uma doenga terminal, é comum que a familia vivencie um luto com o familiar ainda vivo, que o autor
denomina como “luto antecipatério”, cuja perda dessa pessoa ja é sentida, antes que ela venha a falecer.

Em razdo da complexidade da situacgdo ja exposta, este estudo possui como tema, ou seja, tem
o intuito de direcionar o olhar sobre o familiar cuidador de paciente terminal. Estd vinculado a linha de
pesquisa “Psicologia, saude e qualidade de vida”, e busca a compreensao desse fendmeno em questao
de uma forma mais profunda e imediata com a realidade, compreendendo-o em esséncia.

O familiar cuidador de um paciente terminal é afetado de forma direta pela doenga do seu
ente querido. Cuidar de alguém que é diagnosticado com uma doenca terminal exige muito deste
cuidador, que muitas vezes abdica de sua prdpria vida para viver com o outro o pouco tempo que
resta a este. Em razao disso, e ao que ja foi esbogcado anteriormente, justifica-se este estudo, torna-
-se perceptivel a importancia de que seja voltado para este cuidador um olhar diferenciado, que Ihe
seja dirigida uma atencdo especial por parte dos profissionais de saude.

Pereira e Dias (2007), na realizacdo de um estudo sobre “O familiar cuidador do paciente
terminal: o processo de despedida no contexto hospitalar”, concluiram que para o familiar cuidador
ha um intenso sofrimento, uma angustia acentuada com a perda eminente de alguém significativo
para si, sendo imprescindivel o acompanhamento deste familiar por um profissional da saude, espe-
cialmente um psicélogo, para que estes cuidadores consigam elaborar o luto de forma saudavel, ja
que é sabido que situa¢cdes mal elaboradas podem ocasionar posteriormente um luto patoldgico.

Este estudo de Pereira e Dias (2007) vem reforgar a importancia de estudos voltados aos cui-
dadores de pacientes terminais, reconhecendo o importante papel que desempenham no cuidado
a estes pacientes.

As questdes que nortearam este estudo foram:
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a) Existe algum sofrimento psicolégico nos familiares cuidadores de pacientes terminais?
b) Como se sentem os familiares cuidadores de pacientes terminais?

c) Que dificuldades psicoldgicas sao sentidas pelos familiares cuidadores de pacientes terminais?

2 PACIENTE TERMINAL

Conceituar o paciente terminal ndo se constitui em uma tarefa simples, sendo que a maior
dificuldade ndo é reconhecer esse momento, mas objetiva-lo. Pode-se dizer que o paciente é termi-
nal quando todas as possibilidades de resgatar as suas condi¢cdes de saude se esgotaram e a morte é
previsivel e inevitavel (GUTIERREZ, 2001). Sua doenga se encontra em um estagio que inevitavelmente
evoluird para o ébito do paciente, ndo havendo meios disponiveis para salva-lo (TORREAQ, 2003).

Porém, de acordo com Gutierrez (2001), o fato de se admitir o esgotamento dos recursos para
o resgate da cura do paciente ndao implica no término de condutas a serem oferecidas a ele e aos
seus familiares. Estabelecem-se, nesse caso, os cuidados denominados paliativos, ou seja, as condu-
tas agora visam ao alivio da dor e do desconforto, reconhecendo, sempre que possivel a autonomia
e as escolhas do paciente, permitindo que este chegue ao momento de sua morte sem que esta seja
antecipada por meio do abandono e isolamento. Silva e Hortale (2006) enfatizam que estes cuidados
podem ser oferecidos em institui¢cdes de salde e também na prépria residéncia do paciente.

Segundo Elisabeth Kiibler-Ross (1998), o paciente terminal pode passar por cinco fases: nega-
¢do, raiva, negociacao, depressao e aceitagao. S3o mecanismos de luta, de defesa para enfrentar si-
tuacdes extremamente dificeis. Esses estagios possuem durac¢do varidvel e podem ocorrer um apds
o outro ou concomitantemente.

O primeiro estagio é a negacdo, utilizada comumente por quase todos os pacientes diagnosti-
cados com uma doenca terminal, funcionando como uma defesa temporaria, uma forma saudavel
de enfrentar a dificil situacdo que se instaurou em sua vida (KUBLER-ROSS, 1998).

Quando a negacao ja ndo é mais possivel, instaura-se a segunda fase: a raiva. A negacdo entao
cede lugar a revolta, a raiva, ao ressentimento, em que a pessoa tenta achar um culpado pela sua
“condenacdo”. Esta raiva é “disparada” pelo paciente em todas as direc¢Ges, o que torna dificil a rela-
¢3o com a familia e com as pessoas do hospital (KUBLER-ROSS, 1998).

Kibler-Ross (1998) também fala sobre o terceiro estdgio que o paciente terminal passa: a
barganha. Nessa fase, o paciente tenta “adiar” a morte, fazendo promessas e oragdes, na grande
maioria, voltadas a Deus.

Quarto estagio: a depressao. Apds atravessar estes trés estagios anteriores e ndo poder mais
negar a doenga, quando ja se sente debilitado e enfraquecido, surge no paciente terminal um gran-
de sentimento de perda, ele estd prestes a perder tudo e todos que ama. Fica quieto e pensativo
e as palavras ndo se fazem necessarias. Aceita o fim préximo e se prepara para o Ultimo estagio de
aceitacdo (KUBLER-ROSS, 1998).

A aceitacdo, de acordo com o autor, é o Ultimo estagio no qual o paciente podera atingir.
Agora, as vésperas da morte, ele encontra certa paz e aceitagdo. Prepara-se para morrer e espera a

evolug¢ao natural de sua doenca.
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3 O CUIDADOR DO PACIENTE TERMINAL

Floriani (2004), em seu estudo sobre o paciente com cancer avang¢ado, aborda o cuidador
sobre trés premissas: a primeira diz que o cuidador, na maior parte dos casos, emerge do préprio
nucleo familiar; a segunda se refere ao fato de que a sua atividade cotidiana de cuidados implica
em prejuizos a sua vida; e a terceira premissa se refere ao fato de que as medidas de suporte a este
cuidador considerem a sua protecao como meta principal.

A recente redefini¢do de cuidados paliativos da Organizagdo Mundial de Saude incorpora,
além da ja preconizada busca de qualidade de vida dos familiares do paciente com doenca
avancada, o suporte a estes familiares no periodo de enfrentamento da doenca e, se neces-
sario, durante a fase de luto. Portanto, para que este suporte seja adequadamente plane-

jado e implementado, é condi¢do necessaria que inicialmente se conheca este importante
ator que é o cuidador familiar (FLORIANI, 2004, p. 341).

Para poder ajudar um paciente em fase terminal com eficdcia é necessario que a familia seja
considerada. (KUBLER-ROSS, 1998). Cuidar de uma paciente em fase terminal causa 6nus significati-
vo ao cuidador e a sua familia. Hd uma sobrecarga estafante e estressora em relagao a essa atividade
didria e ininterrupta de cuidados. Este 6nus ocorre tanto em nivel fisico quanto psiquico, social e
financeiro. Ha estudos preocupantes, que apontam, em circunstancias especificas, que cuidadores
adultos e idosos possuem um alto risco de infarto agudo do miocardio e de morte (FLORIANI, 2004).
Segundo o autor, os cuidadores, em seu contexto psicossocial registram exclusao social, isolamento
afetivo e social, depressao, erosao nos relacionamentos, perda da perspectiva de vida, disturbios do
sono e maior uso de psicotrépicos; as dificuldades financeiras também vém sendo descritas. Pereira
e Dias (2007) enfatizam que outro sentimento que se faz potencialmente presente no cuidador é o
sentimento de inutilidade frente a perda do ente querido. E, em alguns casos, a atitude de negacdo
perante a morte de um familiar, possui um aspecto positivo para a familia desses doentes, permitin-
do que estes familiares continuem tendo esperanca de vida (CARTER; McGOLDRICK, 1995).

Os familiares do paciente terminal também experimentam diferentes estagios de adaptacao, se-
melhantes aos descritos em relagdo aos pacientes. Mas, se esses membros da familia conseguirem com-
partilhar esses sentimentos que surgem nos diferentes estagios, conseguirdo, aos poucos, enfrentar a
realidade de separacdo eminente da pessoa querida e chegardo juntos a aceita¢do (KUBLER-ROSS, 1998).

Um ponto que gera muitos conflitos éticos diz respeito a omissdao do diagndstico e do prognds-
tico ao paciente terminal. Hoje ainda é comum que médico e familia omitam do paciente a gravida-
de de sua doenca. Por lhe amarem de forma intensa, negam-lhe a morte, por mais que esta ja esteja
proxima (PEREIRA; DIAS, 2007).

Médico e familia (e cuidador) muitas vezes pactuam pelo siléncio omisso, criando relagGes
simétricas entre si e acentuando uma relagdo de assimetria com o paciente, isolando-o cada
vez mais, com a construc¢do de um cenario propicio a praticas paternalistas, o que é diferen-
te de um modelo de cuidados que leve em consideracdo decisGes autbnomas do paciente

na busca de sua protecdo e, por extensdo, com possivel salvaguarda de 6nus adicional ao
cuidador (FLORIANI, 2004, p. 343).

Morrer em casa muitas vezes é o desejo dos pacientes, o que acarreta marcas na vida dos

familiares, lembrancgas das quais ndo conseguem mais se desvencilhar. Nessa fase terminal, os sinto-

18 Unoesc & Ciéncia — ACHS, Joagaba, v. 3, n. 1, p. 15-32, jan./jun. 2012



Um olhar sobre os familiares cuidadores de pacientes terminais

mas ficam mais intensos, o que gera uma sobrecarga e um estresse maior do cuidador, deixando-o
mais vulneravel, ndo suportando ver seu familiar agonizando em casa (FLORIANI, 2004).

As familias de pacientes terminais sofrem um estresse permanente em rela¢do a incerteza em
que estdao submetidas. Em momento algum se sentem seguras com o curso da doenga. Como citam
Carter e McGoldrick (1995, p. 404) “Cada remissdo traz a esperanca de vida, e cada exacerbacgdo o
medo da morte”, o que causa um esgotamento emocional na familia, pois ver uma pessoa querida
morrendo, com dor e estar impotente frente a isso, torna-se algo massacrante, dificil de lidar. Entretan-
to, a familia que consegue trabalhar isso, abre a oportunidade de resolver questdes de relacionamento

tanto entre si quanto com o paciente, possibilitando uma despedida antes do falecimento deste.

4 METODO

O método de pesquisa deste estudo foi estruturado na pesquisa qualitativa, sendo funda-
mentada no método fenomenolégico. A fenomenologia, segundo Forghieri (2004) é caracterizada
por um estudo da vivéncia que a pessoa tem em seu modo Unico. Ele considera a vivéncia do parti-

cipante, suas percepgdes, experiéncias de mundo, sentimentos e formas de atuacao.

4.1 DELIMITAGAO DA PESQUISA

Para a coleta de dados foram entrevistados quatro familiares cuidadores de pacientes ter-
minais que se encontravam internados em hospital e que, por op¢do ou recomendagao médica,
receberam alta e estdo sob cuidados paliativos em casa. A pesquisa foi realizada em um municipio
do Estado de Santa Catarina, com os cuidadores que aceitaram participar deste estudo, durante o
periodo destinado a coleta de dados. Sendo estes cuidadores de ambos os géneros e de variadas
faixas etdrias, com variados graus de parentesco e tempo de cuidado.

Para cada participante foi entregue o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

4.2 TECNICAS DE COLETA DE DADOS

Para coleta de dados foram realizadas entrevistas nas quais os participantes responderam
uma pergunta de fim aberto: Como estd sendo para vocé ser o cuidador de um familiar que se en-
contra em fase considerada terminal?

Todas as entrevistas foram realizadas individualmente, garantindo o sigilo e a liberdade de ex-
pressao dos participantes. Além da gravacao das entrevistas, foi utilizada como ferramenta na coleta
de dados a versdo de sentido (VS).

A VS teve sua origem em um grupo de psicélogos, que se depararam, ao estudar seus aten-
dimentos, com o fato de que os relatos que faziam das sessdes ndo estavam mais fazendo sentido
como forma de estudo, e que, o que realmente lhes fazia sentido ao escrever, era o que lhes vinha
a mente apds a saida do cliente, como algo expressivo da experiéncia imediata. Entdo, a versdo de

sentido se constituiria em um relato livre e espontaneo do psicoterapeuta, da experiéncia vivencia-
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da (ALVES, 1999). Relatada logo apds o término da sessdo, sem o intuito de descrever o que ocorreu
em sua materialidade, mas, a experiéncia imediata do terapeuta enquanto pessoa naquele momen-
to vivenciado por ele (AMATUZZI, 1995).
Entendemos por Versdo de Sentido (VS) um relato livre, que ndo tem a pretensdo de ser um
registro objetivo do que aconteceu, mas sim de uma reacgdo viva a isso, escrito ou falado imedia-

tamente apds o ocorrido, e como uma palavra primeira. Consiste numa fala expressiva da expe-
riéncia imediata de seu autor, face a um encontro recém-terminado (AMATUZZI, 2001, p. 76).

E extremamente importante que essa fala seja auténtica e que expresse a experiéncia imedia-
ta vivida. Ela constitui-se em uma fala primeira, original e espontanea, que ndo deve ser necessa-
riamente um raciocinio, uma teorizacdo ou um relatdrio e deve expressar a experiéncia imediata do
psicoterapeuta frente a um encontro, sendo trazida logo apds a ocorréncia deste, sempre o tendo
como fonte de referéncia. Como produto, a VS resultard em um texto, em cujo qual, estara expresso

a experiéncia imediata do psicoterapeuta, e que pode ser escrito ou gravado. (AMATUZZI, 2001).
4.3 TECNICAS DE ANALISE DE COMPREENSAQO

ApOs a realizacdo das entrevistas, elas foram transcritas. Na analise dos dados, cada partici-
pante recebeu um pseudonimo para que ndo fosse possivel a sua identificacao.

De posse das entrevistas transcritas, foi realizada uma leitura e andlise do material de forma
geral. Os dados foram analisados considerando os quatro passos propostos por Giorgi (2001 apud
HOCH, 2002). O material foi dividido em partes, em unidades de significado. Depois dessa divisao,
foram extraidas as esséncias de cada unidade de significado, ou seja, foram extraidos os significados
psicolégicos contidos em cada unidade. Apds esses procedimentos, foi realizada uma sintese das
esséncias encontradas para a apresentacao e discussao dos resultados.

Juntamente com as entrevistas transcritas, foi acrescentada na analise a versdo de sentido

realizada pelo pesquisador imediatamente apds as entrevistas.
5 APRESENTACAO DOS RESULTADOS
5.1 A DESCOBERTA DA DOENCA

Inicialmente, familiares de pacientes passam por um processo muito dificil que se caracteriza
pela investigacdo em busca de um diagndstico. Exames, duvidas e a busca por varios especialistas
fazem parte deste processo (PEREIRA; DIAS, 2007).

Agora, com o diagndstico em maos, um dos primeiros dilemas enfrentados pelos familiares das
pessoas que sao diagnosticadas com doengas terminais se constitui em contar ou ndo o resultado dos
exames aos pacientes. Isso engloba uma discussdao muito grande, que envolve muitos valores. Serd que
temos o direito de esconder de alguém que ele possui uma doenga terminal, mesmo que seja com a

intencdo de protegé-lo? Para a familia dessas pessoas esta é uma questdo central, de dificil decisao.
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Algumas vezes a familia ndo conta a pessoa doente a verdade sobre sua doenca, buscando
“poupa-la” do sofrimento. Comunica apenas alguns detalhes e omite a maior parte das informacdes
por considerar que estas levarao o familiar a sofrer ou a descobrir sua real condi¢ao — a de paciente
terminal. Pereira e Dias (2007) referem que, muitas vezes, estas omissdes ocorrem em razdo de a
familia considerar que o paciente ndo ird suportar a verdade, que ocorre, por exemplo, com a par-
ticipante Veronica, cuidadora do pai, diagnosticado com uma doenca degenerativa, ou com Jodo,
cuidador do sogro, diagnosticado com cancer no pulmao: “Ele sabe que tem diabetes, mas agora
ele td urinando sangue, mas ele ndo sabe isso ai, que td urinando sangue.” (Veronica) (informacgdo
verbal)! ou, “Ndo, ele ndo sabe o que ele tem. Ele acha que é uma pneumonia, uma coisa assim....”.
(Jodo) (informacdo verbal)?

E bastante perceptivel a dificuldade dos familiares em falar sobre as doengas terminais que
acometem seus entes queridos. Esta dificuldade de didlogo ocorre sobretudo em relagdo aos pro-
prios pacientes. Falar sobre a morte, entdo, constitui-se um “crime”, é assunto proibido. Fica como
algo velado, em que todos sabem, mas ninguém toca no assunto. De acordo com Leshan (1994), é
muito comum, em nossa sociedade, a familia proteger o paciente terminal como se este fosse uma
crianga sem defesas, envolvendo-o como se fosse em uma redoma de vidro. Ele ainda enfatiza que
atitudes como esta devem ser evitadas, pois fazem com que se perca a comunica¢dao honesta entre
paciente e familiares, o que ocasiona um aumento de medos e temores no familiar doente: “Todos
vem visitar, mas ndo perguntam nada pra ele, ja tentam distrair ele... nenhum amigo dele pergun-
tou, até hoje, o que tu tem, o que aconteceu? Jd tentam distrair, falar que jogavam bola, que eram
amigos. Depois que saem do quarto, dai sim, todos choram, todos eles choram, mas Id dentro nédo.”
(Karina) (informacdo verbal).2“Eu ndo deixo ninguém falar com ele sobre a doenga, ndo precisa fazer
ele sofrer mais ainda.” (Alceu) (informacao verbal)®*.

Lidar com a terminalidade do ser humano é dificil, isso parece se intensificar ao falarmos
sobre a terminalidade de quem nos é préximo. Além do mais, é nos depararmos com nossa propria
finitude. Falar sobre a morte é algo que nos faz refletir e, muitas vezes, angustia-nos. A morte cons-
titui-se em um acontecimento cercado de mistérios, todos sabemos que ela faz parte do destino de

todos os seres vivos, todavia, o que mais parece perturbar é o fato de ndo haver o controle sobre ela.
5.2 COMO LIDAR COM O DIAGNOSTICO: SENTIMENTOS FRENTE A TERMINALIDADE

A descoberta de uma doenca considerada terminal se constituiu em um impacto muito forte, tanto
para a pessoa diagnosticada quanto para seus familiares. E bastante dificil lidar com essa nova realidade
que esta sendo posta, na maioria dos casos, de forma abrupta. Incontaveis e imprevisiveis sdo os senti-
mentos que se instalam. A negacdo e o inconformismo sdo sentimentos que aparecem apds o diagndsti-
co: “Ndo, eu ndo acreditei quando o médico falou: cdncer no pulmdo... (choro)... eu ndo sabia o que fazer,

pra onde ir... como dar esta noticia..” (Alceu) (informacdo verbal).” “Dai a gente pensou... pensou que ndo

! Fornecida pela participante Verdnica.
2 Fornecida pelo participante Jo3o.

3 Fornecida pela participante Karina.

4 Fornecida pelo participante Alceu.

° Fornecida pelo participante Alceu.
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era tdio grave, dai a gente foi logo a procura de mais socorro... dai eu disse assim: ndio, ninguém vai deixar
assim, ndo, eu ndo acredito nos exames de Id. Dai a gente foi para Sdo Miguel do Oeste, Pato Branco,
Ipord do Oeste, mas deu por tudo igual, a ressondncia e tudo.” (Karina) (informacao verbal).®
A tristeza e o desespero frente a doenca terminal de um ente querido também sdo relatados
por familiares cuidadores: “As vezes se sente... deprimida... dd uma coisa téo ruim. Eu ndo sei expli-
car sabe, dd desespero...(choro)...” (Veronica) (informacdo verbal).” “O pai dele entrou em desespero
e dizia: eu quero salvar o meu filho, ele é meu filho... dai a gente entrou em desespero, ficou sem
chdo.” (Karina) (informacdo verbal).® “Sé dd vontade de chorar...” (Alceu) (informagao verbal).®
A dor em ver o outro sofrer também é imensa e presente, deixando os familiares desolados e
impotentes frente a situacdo. Segundo Pereira e Dias (2007), para o familiar que vé o paciente com
dor, aimpoténcia frente ao alivio desta, aumenta seu préprio sofrimento. “Meu Deus do céu, a gente
sofre tanto em ver ele gemer, mas eu dou remédio, ndo deixo ele sofrer, mas as vezes nGo passa...
e o pior, agora ele s chora... tu deita na cama, tu escuta ele gemer, dai ele chama, e nos primeiros
dias ainda foi pior, dai a gente teve que internar ele, perdeu todas as for¢as.” (Karina) (informacgao
verbal).X° “E muito triste ver ele pedindo ajuda, com falta de ar e vocé simplesmente ndo pode fazer
nada... nada... nada... (choro)... ndo tenho como explicar...” (Jodo) (informacdo verbal).!
Conviver com a dor do familiar causa intenso sofrimento. Esta dor parece aumentar com
a impossibilidade de se reverter a situagdo. Os familiares descrevem suas situagdes como se esti-
vessem de “mados amarradas”, oferecendo apenas cuidados paliativos, tentando minimizar a dor e

incapazes de proporcionar a cura.
5.3 O CUIDADOR COMO FORTALEZA

Os familiares cuidadores demonstram cobrarem-se bastante, exigem-se fortes em relagao a
toda a situagdo que se instalou em suas vidas. Tomam para si a responsabilidade do enfrentamento
da situagao na intencdo de preservar estes pacientes terminais — parecem fortalezas que protegem
a tudo e a todos. Segundo Pereira e Dias (2007), estes cuidadores tornam-se responsaveis pelo pa-
ciente e precisam tomar decisdes muitas vezes dificeis. Ndo se permitem demonstrar nenhum outro
sentimento que nao seja a forga, pelo menos, diante da pessoa enferma. Nas entrevistas, longe do
olhar do paciente terminal, demostram-se bastante frageis e em sofrimento continuo. “Mas tu tem
que pensar que tu tem que enfrentar e ndo adianta... nGo é fdcil... mas a gente tem que tocar pra
frente... (choro)...” (Verdnica) (informacgdo verbal).'? “Tem que enfrentar, os filhos dele estdo longe, s6
tem eu como genro perto... dai eu tenho que dar forca pra ele, pra minha esposa e pra minha sogra,

se eu ndo for forte, como vai ser? (Jodo) (informacgdo verbal).:

5 Fornecida pela participante Karina.

7 Fornecida pela participante Verdnica.
8 Fornecida pela participante Karina.

° Fornecida pelo participante Alceu.
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Talvez a impossibilidade de “curar” a pessoa cuidada fagca com que estes cuidadores se sintam na
obrigac¢ao de diminuir ou eliminar todo o tipo de sofrimento que possa afetar seu familiar, sendo esta atitu-

de, talvez, um dos poucos cuidados que acreditam poder oferecer aos doentes — a tranquilidade na morte.

5.4 MUDANGAS NA VIDA DOS CUIDADORES: DEDICAGAO TOTAL AO OUTRO

Cuidar de uma pessoa que se encontra em fase terminal implica mudanca radical na vida dos
cuidadores. Estes cuidadores sentem-se imprescindiveis ao bem-estar do paciente terminal e, pare-
ce culparem-se por ndo poderem estar integralmente junto ao acamado e, por mais que oferegcam,
nada parece ser o suficiente. “Mudou muita coisa na minha vida, nGo pode mais sair, tem que ficar
em casa... amanhd, eu tenho que ir pra cidade, mas me parece que ndo, que ele jad vai me chamar...”
(Karina) (informacdo verbal).'* “Eu deixei tudo de lado, trabalho e tudo... deixei tudo pra depois...
preciso cuidar dele o melhor que eu posso...” (Alceu) (informagéao verbal).*

Os cuidadores abandonam suas rotinas, abrindo mao de pessoas e compromissos importantes
que faziam parte da vida diaria. “Meu Deus, tive que abandonar tudo, eu ndo saio em parte nenhu-
ma, ndo tem como... eu sai do emprego por isso... foram nove anos trabalhando na rddio, e foi ld
que eu sai da depressdo, eu conheci pessoas diferentes, um lugar diferente, mas agora eu tive que
abandonar tudo.” (Verénica) (informacgdo verbal).'® “Eu preciso fechar o meu comércio, abro quando
dd... ndo sei como fazer, preciso trabalhar, mas também tenho que cuidar dele... as vezes, a mulher
do meu irmdo me ajuda e cuida pra mim, mas nem sempre ela pode... mudei até de casa, to moran-
do com meu sogro pra cuidar dele...” (Jodo) (informacdo verbal).'’

Ha uma dedicacao total ao outro, um cuidado tdo extremo, que implica a abdicacdo de sua
prépria vida pelo outro. O cuidador passa se sentir cada vez mais exigido e a responder prontamente
aos sinais e pedidos de ajuda do paciente, como forma de aliviar seu sofrimento. “Tem que td sem-
pre vendo ele, tem que ficar sempre a disposicdo dele, ndo importa a hora, tem que levantar a noite.”
(Alceu) (informacgdo verbal).'® “Agora s6 tem esse cuidado pra dar pra ele... dai eu tiro ele da cama,
eu seguro ele de pé, faco ele fazer uns passinhos, dai ele volta e se agarra nos meus ombros e eu
agarro na cintura dele e dai ele vai, faz uns passinhos, volta, senta.” (Veronica) (informacdo verbal).?®

O cuidador deixa tudo de lado, o lazer, a familia e até mesmo as necessidades fisioldgicas,
como o sono: “Durante a noite eu levanto bastantes vezes, as vezes, quando ele acorda, tem que
trocar ele, sou eu que troco, porque ele td de fralda, sou eu que troco... (siléncio)... deixar os filhos de
lado... (choro)...” (Ver6nica) (informacdo verbal).?° “Ele td aqui hd cinquenta dias, mas ndo achamos
o jeito certo de cuidar dele, porque déi aonde pega.” (Karina) (informacdo verbal).?* “Quase ndo dur-

mo, escuto ele tossir e ter falta de ar... é desesperador...” (Jodo) (informagdo verbal).??

4 Fornecida pela participante Karina.
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O fato de a pessoa cuidada ter sido diagnosticada com uma doenca terminal, a qual é deter-
minado um periodo de vida, faz com que o cuidador se cobre ainda mais em rela¢do ao outro. Ele
precisa fazer tudo o que pode agora, pois terd pouco tempo junto aos familiares: “Ta muito dificil,
muito dificil, mas até agora ndo dei um passo longe dele ainda, mas me parece que eu tenho que
aproveitar esses dias, agora, com ele, eu ndo sai em nenhum lugar.” (Karina) (informacdo verbal).®
“Sdo os ultimos cuidados que darei a ele... é a ultima vez que ele precisard de mim...” (Alceu) (infor-
macao verbal).?

A dedicacdo e o cuidado sdo integrais e envolvem todos os tipos de cuidados: “S6 eu que
dou comida pra ele, dou comida na boca, agora tudo é a mde, comer, ele quer que eu dou pra ele e
tudo, coisa molinha, porque ele nGo consegue mastigar, engolir, se engasga...” (Karina) (informacao
verbal).” “Deixo sempre tudo limpinho, ele troca de roupa, cama, tudo, deixo tudo como ele gosta.”
(Verdnica) (informacdo verbal).?

O cuidador passa a viver pelo outro: “Na verdade eu passei a viver por ele e nGo por mim.”
(Verdnica) (informacdo verbal).?”

A rotina de vida do cuidador é deixada de lado e o que parece importar, naquele momento, é cui-
dar da pessoa que estd enferma, pois ela esta indo embora. Nesse momento, a prioridade é o paciente

terminal e os Ultimos instantes de contato e cuidado — parece mesmo uma despedida, a todo momento.
5.5 QUALIDADE DE VIDA NA MORTE: CUIDADOS PALIATIVOS

Uma preocupagdo muito forte nesses cuidadores é proporcionar aos seus entes queridos uma me-
lhor qualidade de vida no tempo que lhes resta, buscando, com maior énfase, aliviar a dor fisica dessas
pessoas: “Sdbado a gente fez um soro pra ele, tudo, tomou trés injegées.” (Verdnica) (informagdo verbal).?
“[...] e dai fomos buscar a cama do... dai vamos pegar o colchdo, aquele de bola, que ajuda muito, porque
ele td cansado, chora que td cansado e diz que aquele colchdo ajuda muito.” (Karina) (informacao verbal).?

A impossibilidade e a impoténcia frente a doenca terminal somente oferecem uma alternativa
aos cuidadores: proporcionar uma melhor qualidade de vida na morte a estas pessoas, oferecendo
os cuidados paliativos.

Para os cuidadores, oferecer qualidade é oferecer o cuidado — eles ndo tém a consciéncia de
que oferecer qualidade de morte é proporcionar ao paciente terminal que ele passe pelos estagios
da morte, que possa falar sobre sua morte, que possa também se despedir das pessoas —; ao negar
isso ao paciente terminal estamos negando a possibilidade de que ele tenha uma boa morte, isto é,
que encare sua morte com naturalidade — estd implicito no senso comum que evitar falar sobre a
doenga ou a morte é evitar o sofrimento, tanto para quem cuida quanto para quem estd morrendo.

A partir dessa percepcao, fica visivel a importancia do atendimento psicoldgico, tanto para o

paciente quanto para os familiares. E importante que a familia tenha a possibilidade de trabalhar
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e compreender o significado da morte, que consiga falar e aceitar, de forma mais natural possivel,
esse acontecimento, essa etapa da vida, o que nao é tarefa simples, ao contrdrio, é ardua e exige
muito. Aceitar a morte do outro é aceitar a sua propria finitude, funcionando muitas vezes como
uma sentencga — a terminalidade. Em razao dessas e outras questdes, fica indiscutivel a necessidade
de acompanhamento psicoldgico a pessoas que se encontram em situagdo terminal ou que exercem

o papel de cuidadores de tais pessoas.
5.6 IMPOTENCIA FRENTE A MORTE: A REALIDADE NO CURSO DA DOENCA

Muitas vezes, mesmo querendo acreditar e fazendo de tudo o que estd ao alcance para a pessoa
adoecida, o sentimento de impoténcia e desesperanca estdo presentes nos familiares. Pereira e Dias
(2007) apontam que os familiares ao perceberem seus entes queridos sofrendo, deprimidos e com
dor, sentem-se impotentes frente a situacdo, consideram-se incapazes de acabar com o sofrimento do
outro: aqui, a ajuda, para os familiares, esta relacionada ao término do sofrimento fisico: “Naquele dia
ficou bom, mas agora jd comegou tudo de novo.” (Verbnica) (informacdo verbal).>° “Com muita dor. Sei,
tenho consciéncia que ndo posso fazer nada pra curd-lo...” (Alceu) (informacgao verbal).3!

Ndo poder fazer nada que leve a cura do familiar, traz sofrimento, sentimentos de fracasso, de-
sespero e descrenca: a ajuda é ligada a cura. “[...] mas vai fazer o que... (siléncio)... é, mas infelizmen-
te ndo podemos fazer nada que possa salvd-lo.” (Jodo) (informagdo verbal).3? “Segundo a orientagdo
médica, é muito, muito dificil, s6 um milagre... (siléncio)... ver um filho de 34 anos e ndo poder fazer
nada, ndo tem como absorver.” (Karina) (informacdo verbal).*

Muitas vezes, apesar de negar a situacao, o cuidador se depara com a realidade, com o verda-
deiro curso da doenca: “Do lado esquerdo, ele ndo tem quase forca nenhuma, e quando fala, a gente
quase ndo entende... tem dias que ele tem dor muito forte, dor de cabega e dor no lado... hoje, ele ja
acordou gemendo, gemendo, gemendo...” (Karina) (informacdo verbal).®* “[...] porque tu ja vé ele, ja
vé tudo..” (Alceu) (informacdo verbal).**“[...] entdo os drgdos dele vdo ficando fracos e ele vai indo
de vagar..” (Veronica) (informacgédo verbal).3®

E doloroso saber e compartilhar o sofrimento que a pessoa ira sentir até a morte. Também é
doloroso saber que tudo o que ird ocorrer é inevitdvel, e que o que esse doente estd vivenciando faz

parte da doenga, como um sintoma, um curso que nao pode ser interrompido.
5.7 O APOIO COMO FONTE DE CONFORTO
O apoio dos demais familiares e dos amigos é de extrema importancia para o cuidador — pes-

soa que abandonou sua vida para viver em razdao do outro, em favor do cuidado e bem-estar do

doente. Nesse momento, a familia encontra-se fragilizada com toda a situacdo e o apoio se torna
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um conforto: “A gente tem tanto apoio de todos os vizinhos, eles mandam de tudo, vem e ajudam,
0s amigos todos vém visitar, fazem forca.” (Karina) (informagao verbal).?’

O apoio financeiro também é essencial e indispensavel: “As minhas irmds pagam pra mim
ficar em casa porque elas acham melhor, porque eu jd sei todo o cuidado com ele, lidar com ele, dai
elas me disseram: tu fica em casa e nds te pagamos, mas, mesmo assim, elas vém, ficam dias... neste
lado eu ndo posso me queixar, elas me ajudam, fazem rancho, além do que elas me pagam, ainda me
ajudam bastante.” (Verdnica) (informacdo verbal).®

Para o cuidador, saber que existem pessoas com quem pode contar, € muito confortante. O
apoio proporciona um sentimento de confianca e acolhida — a possibilidade de saber que nao esta
sozinho. E muito importante que o cuidador se sinta cuidado, amparado e seguro para que possa

apoiar e transmitir todo este cuidado que esta recebendo ao familiar enfermo.
5.8 APESAR DE TUDO A ESPERANGCA PERMANECE

Apesar de toda a situacdo instalada, “a esperanca é a ultima que morre”. Pereira e Dias (2007)
apontam que mesmo sabendo o diagndstico e o progndstico, a familia espera que as coisas ocorram
de maneira distinta as previstas, o que pode auxiliar de forma positiva o familiar cuidador para que este
permaneca cuidando e auxiliando, tanto fisica quanto emocionalmente, seu ente querido: “O que que
a gente vai dizer, a gente vai tentar, s que td sendo muito dificil, mas a esperanga é a ultima que vai se
acabar, até o ultimo momento, a gente vai lutar.” (Karina) (informacgdo verbal).*® “[...] s6 que, a cada dia,
parece que de tanto, de tanta for¢a que a gente quer que ele melhore.” (Alceu) (informacdo verbal).*

A cada dia a esperanga se renova. A impressao que se tem, é que estes cuidadores, apesar
de tudo, estdo sempre a espera de um milagre, a espera da cura de seu familiar. “Todos os dias eu
levanto e vou Id na cama dar um beijo nele e digo: pai, eu quero escutar que tu td melhor hoje, nGo

todos os dias té na mesma, to igual...” (Veronica) (informacdo verbal).*
5.9 A TENDENCIA ATUALIZANTE

A Abordagem Centrada na Pessoa, de Rogers, confia na capacidade da pessoa em autodirigir-
-se, em explorar e compreender a si mesma e também seus problemas, e na sua capacidade de solu-
cionar estes problemas.

Rogers sugere que dentro de nds ha um impulso inerente que vai em dire¢do a sermos competentes
e capazes, podendo nos tornarmos pessoas totais, completas e autorrealizadas (FADIMAN; FRAGER, 1986).

A tendéncia atualizante se faz muito forte nas pessoas cuidadoras, orientando e ajudando a su-
perar e enfrentar as diversas situagdes vividas de forma tdo intensa: “Ndo sei como a gente consegue
forga, eu ndo estava nem reabilitada de duas cirurgias que eu fiz, da vesicula e da minha méo quebra-

da, inchada, ddi, olha hoje, eu nem fecho os dedos, mas a gente acha for¢a pra tudo, dd um jeito.” (Kari-
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na) (informacdo verbal).*? “Tem horas que eu ndo sei como eu consigo fazer tudo... parece que tem uma
coisa que td ajudando... a gente ndo sabe nem explicar... (siléncio)...” (Verdnica) (informagdo verbal).*?

Percebe-se que nem mesmo os proprios cuidadores sabem de onde tiram forgas para seguir
em frente, lutando e enfrentando as dificuldades. Muitas vezes, em razdo do emaranhado de senti-
mentos que vivenciam, é impossivel perceber que a for¢ca vem deles mesmos, como algo inato. As
pessoas possuem dentro de si 0s recursos necessarios para a sua autocompreensao, para a alteragao
de seu auto-conceito, sua atitude basica e seu comportamento autodirigido (WOOD, 1995). Essa
tendéncia atualizante é ativada e orientada no sentido positivo, ou seja, as atitudes de uma pessoa

serdo sempre orientadas no sentido de ela se manter e desenvolver (HOCH, 2002).
5.10 VERSAO DE SENTIDO

Entrevistar pessoas cuidadoras de pacientes terminais nao se constitui em uma tarefa facil,
pois muitas vezes é dificil para o pesquisador ndo se envolver emocionalmente, nao vivenciar junto
com estas pessoas todos os sentimentos presentes. Muito se mistura durante a entrevista, muitos
sentimentos aparecem e se fazem sentidos.

Muitos sentimentos sdo trazidos pelos entrevistados e todos, em uma atitude de empatia da
pesquisadora, foram sentidos como verdadeiros. A nega¢ao foi uma das primeiras atitudes nessas
pessoas. Realmente para elas foi e estd sendo muito dificil aceitar que uma pessoa querida e im-
portante da sua familia foi diagnosticada com uma doenga terminal, em que lhe foi “imposto” um
determinado tempo de vida. E um peso muito grande, o qual eles, os cuidadores, tentam carregar
sozinhos, suportando todo o sofrimento sem compartilhar, e se cobrando o fato de ter que suportar
tudo, sem demonstrar o que realmente sentem.

Outra coisa perceptivel nestes cuidadores é a ambivaléncia entre a esperanca, no qual acredi-
tam que um milagre pode acontecer e a pessoa se curar da enfermidade que a acomete, e a descren-
¢a, na qual sabem que nada mais pode ser feito, a ndo ser os cuidados paliativos, proporcionando
uma melhor qualidade de vida na morte.

A impoténcia frente a doenca também foi um dos aspectos perceptiveis nessas pessoas. E
como que se estivessem de maos amarradas frente a situacao, impotentes, sem que nenhuma in-
tervencao seja possivel, o que causa uma dor ainda maior.

A perda da prépria identidade também ocorre. Elas perderam a sua prépria vida para viver em
decorrécia do outro, do cuidado do outro. Abandonaram lazer, emprego, filhos, a vaidade e a prépria

identidade. Mudaram sua vida em razao da pessoa doente, e muitas vezes, nem se reconhecem mais.
6 CONCLUSAO

Falar da morte é sempre dificil, pois ndo estamos apenas falando da morte do outro, mas,

ao mesmo tempo, lidamos e nos deparamos com a nossa prépria morte, com a nossa condicdo de
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seres humanos finitos. Apesar de a morte se constituir em uma das coisas certas e reais a todas as
pessoas, é visivel que ainda hd uma grande dificuldade em relagdo a essa condicao.

Muito mais dificil do que falar sobre a morte é a condi¢do de cuidar de uma pessoa que se encon-
tra em fase terminal, pois além de vivenciar tudo o que foi mencionado, este cuidador ainda convive
com a impoténcia frente a morte, com a impossibilidade de reverter a situacdo de pessoas importantes
e queridas que se encontram em situacdao na qual somente os cuidados paliativos sdo possiveis.

A sobrecarga que estes cuidadores sofrem é muito grande. Conviver com pessoas que se en-
contram em fase considerada terminal é muito dificil e desgastante, tanto no aspecto fisico quanto
no psicoldgico. Ver uma pessoa que vocé gosta muito, sofrendo, sentindo dores, e se ver impotente
frente a isso, causa um desgaste emocional muito forte, fazendo com que muitas vezes o cuidador
se encontre sem saida, perdido.

A ambiguidade dos sentimentos também é presente nestes cuidadores. Ha a esperanca de um
milagre, uma cura considerada impossivel, que salve o familiar querido. Por outro lado, o desejo de
que esse sofrimento termine, tanto para eles quanto para o familiar, que a pessoa morra, descan-
sando e deixando a familia descansar.

A doenca ndo causa somente déficits a vida da pessoa doente, mas também a familia, com
maior énfase ao familiar cuidador. A vida muda de forma brusca e este passa a se dedicar integral-
mente ao ente adoecido, abdicando de sua prépria vida, o que afeta de forma direta a sua saude
mental, vendo-se privado do lazer, muitas vezes do trabalho, do convivio com o restante da familia,
e tem a sua vida modificada de maneira abrupta e impositiva, pois passa a se dedicar integralmente
ao outro, vivendo a vida do outro, perdendo no meio do caminho o seu préprio “eu”.

Durante as entrevistas foi possivel perceber que para os cuidadores cuidar significa atender o
paciente em relagdo ao aspecto fisico, amenizando ou extinguindo as dores fisicas apresentadas por
ele. O aspecto emocional é pouco ou nada abordado. E terminantemente proibido falar com o en-
fermo sobre a morte ou mesmo a realizacao de despedidas. Para estes cuidadores, é “cruel” revelar
ou conversar com seus familiares adoecidos a sua condi¢cdao de doente terminal, deixando o assunto
como algo velado, onde todos sabem, conhecem a situagdao, mas ninguém fala. O cuidado vem
como uma forma externa e a escuta é suprimida, ndo sendo percebida como um cuidado efetivo.
Percebe-se a falta de informacdo que estes cuidadores tém sobre o que é ajudar verdadeiramente
alguém (o cuidado também é a escuta), ndo apenas o cuidado fisico.

Nesse sentido, os cuidadores nao conversam com os pacientes sobre a proximidade de sua
morte, impedindo que estes realizem seus rituais de partida: se despecam de seus familiares e ami-
gos, pecam desculpas, agradecam, enfim, facam o que sentem necessidade antes de sua morte.
Ocorrendo o mesmo inversamente em relagdo aos cuidadores, que ndo se despedem dessa pessoa,
0 que pode causar muita culpa e sofrimento por gestos e palavras ndo ditas, podendo ocorrer o luto
patoldgico. Percebe-se, portanto, que ainda ha muita resisténcia em se falar sobre a morte. E inacei-
tavel perder alguém querido, causa dor, sofrimento, revolta.

A partir disso, pode-se pensar que o cuidador se encontra fragilizado emocionalmente e nao
possui condicOes psicolégicas em lidar com a situacdo: morte. Além da perda do ente querido, ha

a confirmacdo, a certeza da sua prépria terminalidade, da sua prépria morte. Os sentimentos se
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confundem e ha a grande possibilidade de estes cuidador adoecer. Verifica-se a necessidade de um
espago para o paciente e para o cuidador —um espago em que possam compreender esse momento,
expressar sentimentos — sé que, para que o cuidador possa escutar e falar abertamente, deve traba-
Ihar suas angustias também sobre a morte e a terminalidade.

Em razdo do esbocgado anteriormente, verifica-se a importancia dessas pessoas, tanto cuida-
dor quanto paciente, receberem acompanhamento profissional, em especial, da drea da saude. O
atendimento psicoldgico torna-se uma intervengao fundamental para que elas consigam lidar com a
situagdo vivenciada. Proporcionar espagos de escuta a ambos ajuda na relagdo e no cuidado. Possi-
bilitar que familiares e paciente conversem e se escutem de forma efetiva é fundamental para que o
paciente tenha uma boa morte e para que familiares elaborem o luto de forma saudavel e positiva.

Este trabalho reforga a importancia de pesquisas e intervengdes com pessoas cuidadoras de
doentes terminais, salientando as dificuldades que estas pessoas enfrentam frente a doenca de
seus familiares. Percebe-se que se faz necessario uma atencdo especial a estas pessoas, dando um
suporte no enfrentamento de uma situacao tdo dificil, possibilitando que estas continuem a ter
salde mental e consequentemente consigam ajudar de forma mais eficaz e efetiva seus familiares
adoecidos, lidando da forma mais sauddvel possivel com a situacdo e prevenindo lutos patoldgicos.

Este estudo possibilitou uma maior compreensdo sobre as vivéncias dos cuidadores de doen-
tes terminais. Houve uma maior visibilidade em relagao a alguns pontos, no entanto, restam muitas
possibilidades e duvidas, ndo respondidas nesse contexto.

Acredita-se que alguns pontos se tornaram mais claros, embora muitas outras questdes po-
dem ser levantadas a partir deste estudo — sugerindo novas pesquisas para elucidar davidas e criar

novas possibilidades de ajuda e cuidado a estes cuidadores.
Abstract

Denne undersgelse var at se tilbage til caregivers patienter. Familiemedlemmer, navnlig familien
terminal patient caregiver har en vigtig rolle i denne sammenhaeng, fordi dens reaktioner vil bidrage
pa patientens svar. Caregiver af en patient terminal pavirkes direkte af sygdommen i deres elskede
én. Pleje af en person, der er diagnosticeret med en terminal sygdom kraever meget af denne ca-
regiver, der ofte afkald pa sit eget liv til at leve med de andre lidt resterende tid. At studere disse
caregivers, bruges den faenomenologisk kvalitativ metode, og som instrumenter for dataindsamling,
version af sense og interview med en aben ende sporgsmal: Hvordan bliver du skal caregiver af
en familie, der overvejer terminal? Deltog i denne undersogelse 4 familie caregivers patienter, som
var optaget til hospitalet og hvem ved valg eller medicinsk henstilling modtaget hojt og modtager
palliativ behandling i hjemmet. Indsd, at opdagelsen af sygdommen og vanskelige og familien opleve
bestemt opteelling eller ikke diagnose og patienternes prognose. Benaegtelse, somerblevetunderkas-
tetbestemmelserneipunkt og folelse af afmagt er ogsa til stede. Caregiver opfattes som et fort, som
skal beskytte de relative syge alt, der kan forarsage flere lidelser. Dedikeret helt til ham, bort fra hans
personlige liv. Tendens atualizante findes ogsa i disse caregivers. Stotte er denne gang afgorende for
dem at overvinde og star over for denne vanskelige og delikate tidspunkt i deres liv.

Nogleord: Serien caregiver. Terminal patient. Dod. Feenomenologisk research. Version af betydning.
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ANEXO A — Resumo dos casos estudados

Informante 1: Karina possui 65 anos e é cuidadora de seu filho, que no momento esta com
34 anos e foi diagnosticado com Encefalia Cerebral Progressiva. Juntamente com seu marido, Kari-
na cuida do filho ha aproximadamente 50 dias, desde que este retornou do México ja em estado
avanc¢ado da doenga. O paciente estd perdendo os movimentos, depende de cuidados em tempo
integral, ndo se alimenta sozinho e aos poucos estd perdendo até a capacidade de falar. O paciente

foi o primeiro a saber do diagndstico e do progndstico da doenga.

Informante 2: Veronica possui 45 anos e é cuidadora de seu pai. Ele foi diagnosticado com
uma doenca degenerativa, que levara a faléncia multipla de seus 6rgdos, porém, este ndo sabe ao
certo seu diagndstico. VerOnica é casada, possui trés filhos e um neto. Abdicou de tudo, inclusive do
seu trabalho para cuidar do pai, dedicando-se a ele em tempo integral. Além do paciente, também

cuida de sua mae.

Informante 3: Jodo possui 50 anos e é cuidador do sogro que foi diagnosticado com cancer de
pulmao. Todos os filhos do paciente residem em estados diferentes, o que deixa somente Jodo e sua
esposa como cuidadores, além da esposa do paciente. E Jodo quem passa a maior parte do tempo
com o paciente, ja que este sempre o solicita. O paciente foi diagnosticado ha aproximadamente 20
dias, apresenta tosse muito forte e muita falta de ar, impossibilitando-o de respirar. O paciente nao

sabe do diagndstico.

Informante 4: Alceu possui 44 anos e é cuidador de seu pai de 76 anos, diagnosticado com
cancer de pulmao ha dois meses em razao do tabagismo. Apesar de estar com sintomas muito fortes
como extrema falta de ar, dores, tosse e estar recebendo doses didrias de morfina, o paciente nao
sabe seu diagndstico. Alceu deixou sua esposa, filha e seu trabalho para cuidar do pai, ficando quase

o dia todo na casa do paciente.

Unoesc & Ciéncia — ACHS, Joagaba, v. 3, n. 1, p. 15-32, jan./jun. 2012 31






