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ABSTRACT

Objective: The study’s goal has been to describe the understanding of caregivers with regards to pediatric
clients without current therapeutic treatment to cancer and its repercussion for home care. Methods: It is
a descriptive research with a qualitative approach that used the Social Representation Theory. Results: The
data of this research were obtained through data collection: the free association of ideas, where the following
units appeared: Palliative care — the caregiver facing the care; The essence of caring when dealing with
limit situations; The oncological child - the need for careful attention; and, Caring for the child at home: a
caring family. Conclusion: It was observed that the relatives of a child need a follow-up from the healthcare
professionals. At the household care, the nurse can offer the necessary information about the main health care
at this stage of life; furthermore, they can offer emotional support and also help minimizing doubts about the
treatment established.

Descriptors: Cancer, Palliative Care, Caregivers, Nursing.
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RESUMO

Objetivo: Descrever a compreensio de cuidadores de clientes pedidtricos
FPTA sobre o cancer e sua repercussao para o cuidado em domicilio. Método:
pesquisa foi descritiva, com o emprego de uma abordagem qualitativa
empregando a teoria das representagoes sociais. Resultados: Os dados desta
pesquisa foram obtidos por meio da utilizagdo de uma técnica de coleta: a livre
associagdo de ideias, emergindo as unidades: cuidado paliativos: cuidador
diante do cuidar. a esséncia do cuidar nas situagdes limites, A crianga
oncoldgica - a necessidade de um cuidar atencioso e o cuidar em casa — um
cuidar familiar. Conclusdo: Observou-se que os familiares de uma crianga
necessitam de um acompanhamento da equipe de satde. a nivel domiciliar,
mais precisamente do enfermeiro para oferecer as informagdes necessarias
sobre os principais cuidados de satde nessa fase da vida, para oferecer o

suporte emocional e minimizar as dividas sobre o tratamento instituido.

Descritores: Cancer, Cuidados Paliativos, Cuidadores, Enfermagem.

RESUMEN

Objetivo: Describir la comprension de los cuidadores de los clientes
pediatricos de FPTA sobre el cancer y su repercusion para el cuidado a
domicilio. Método: investigacion fue descriptiva, con el empleo de un
abordaje cualitativo empleando la teoria de las representaciones sociales.
Resultados: Los datos de esta investigacion fueron obtenidos por medio
de la utilizacién de una técnica de recoleccion: la libre asociacion de ideas,
emergiendo las unidades: cuidado paliativo: cuidador ante el cuidar. La
esencia del cuidar en las situaciones limites, El nifio oncoldgico - la necesidad
de un cuidado atento y el cuidar en casa - un cuidado familiar. Conclusion:
Se observé que los familiares de un niflo necesitan un seguimiento del
equipo de salud. A nivel domiciliar, més precisamente del enfermero para
ofrecer las informaciones necesarias sobre los principales cuidados de salud
en esta fase de la vida, para ofrecer el soporte emocional y minimizar las

dudas sobre el tratamiento instituido.

Descriptores: Céancer, Cuidados Paliativos, Cuidadores, Enfermeria.

INTRODUCAO

O céncer, de acordo com as estimativas do INCA, ¢ uma
doenga cuja incidéncia vem aumentando consideravelmente
e se destacando como um problema de satde publica,
tanto em relagdo ao controle de casos registrados quanto
em atividades de prevencdo, situa¢do socioeconémica e
desigualdades regionais®. No Brasil, foi estimado que, para
o0 ano de 2014, com repercussio para 2015, teria mais de
576 mil novos casos de doengas oncolégicas, o que mostra
a dimensdo do problema’.

Quando analisado no publico infanto-juvenil o cancer
se torna a principal causa de morte por doenga. Entre 2009
e 2013, a enfermidade foi responsavel por cerca de 12% dos
oObitos na faixa de 1 a 14 anos, e 8% de 1 a 19 anos segundo
dados do Inca.

As diferencas entre os canceres infantis e de adultos
consistem principalmente nos aspectos morfolédgicos,
comportamento clinico e localiza¢des primdrias. Nas
criangas e nos adolescentes, a neoplasia geralmente afeta
as células do sistema sanguineo, o sistema nervoso e os
tecidos de sustentacdo. Nos adultos, as células epiteliais,

que recobrem os 6rgaos, sao as mais atingidas.!

A crian¢a com doenga crdnica tem seu cotidiano
modificado muitas vezes com limita¢des, sendo que
frequentemente é submetida a hospitalizagdes para exames e
tratamento, de acordo com a evolugdo da doenca. A doenga
cronica traz modificagdes na vida da crianca e na de sua
familia, e isso requer readaptagdes e estratégias para o
enfrentamento. Também a crianga, passa a modificar seus
habitos, torna-se conhecedora da doenga e precisa aprender
a lidar com seus incémodos fisicos’.

O cuidador deve ser aquele familiar ou amigo que
tenha afinidades com o cliente, e sentimentos como aprego,
gratido, afei¢ao, respeito e responsabilidade, associados ao
entendimento sobre o cincer. Estes deverao ser esclarecidos
das limitagdes que seu doente pode experimentar, como:
nduseas, vomitos, anorexia, dispnéia, eliminagdes vesical
e intestinal, dor, afasia, parestesia, drenagem de secre¢oes
com odores fétidos, paralisia e outros. Ao trabalharmos
ativamente com uma pessoa da familia ou mesmo aquele
sem laco sanguineo mais que se propde a aprender para
ajudar um doente terminal em cuidados paliativos no seu
lar, devemos ter o cuidado de repassar a importéncia do seu
entendimento sobre a doenca, frisando sempre a atengdo
que deve ser dada, também, a sua saude e bem estar tanto
para o doente quanto ao cuidador*.

Este estudo utiliza como aporte tedrico as Representagao
sociais, que fornece o conhecimento tedrico para a obten¢ao
de indicagées sobre o modo de pensar e agir frente ao céncer,
dessa forma buscou-se compreender a relagdo estabelecida
pela populagido estudada com esse ato consensual’.

O referencial da teoria das representacdes sociais permite
esclarecer como se da o processo de assimilagdo dos fatos
que ocorrem no meio, como eles sio compreendidos pelos
individuos e grupos e como o conhecimento construido
sobre esses fatos sdo expressos por meio de sua comunicagao
e em seus comportamentos®.

Ressalta-se a importancia de conhecer as representacoes
sociais de familiares tém sobre o cancer pedidtrico, uma
vez que possibilitard a reformulacido de preconcepgdes e
a elabora¢do de novos conceitos sobre o cancer e a cada
patologia. Assim, sendo o cancer um problema de satude
publica no Brasil é merecedor de grande aten¢ao por parte
dos profissionais de satde, e em especial da Enfermagem,
que podem contribuir para o controle da doenca por meio
das a¢oes de promogio da saude, prevengio e detecgio
precoce. Tem como objetivo descrever a compreensdo de
cuidadores de clientes pediatricos FPTA sobre o cancer e
analisar a compreensao de cuidadores de clientes pediatricos
FPTA e sua repercussio para o cuidado domiciliar.

METODOS

Este estudo foi do tipo descritivo, com o emprego de
uma abordagem qualitativa, sendo utilizado os conceitos
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sobre cuidar/cuidado como suporte tedrico-conceitual para
pesquisa.

Optamos por um enfoque descritivo pela necessidade
de descrever o fendmeno de ser cuidador de um paciente
oncoldgico terminal. Realidade que vivenciamos em nosso
local de trabalho e na assisténcia prestada a crianca e a
familia hospitalizados. Ainda nos referindo ao estudo
descritivo, definido como: “estudos caracterizados pela
necessidade de se explorar uma situagdo ndo conhecida, da
qual se tem necessidade de maiores informacdes’. Explorar
uma realidade significa identificar suas caracteristicas, sua
mudanca ou sua realidade”.

A abordagem qualitativa foi escolhida, por ser uma
pesquisa que possui como meta conhecer as qualidades
de um objeto de investigacdo. A pesquisa qualitativa é
aquela quando o interesse ndo esta focalizado em contar
o numero de vezes em que uma variavel aparece, mas sim,
a qualidade em que ela se apresenta. Com esse tipo de
pesquisa, tenta-se compreender o problema na perspectiva
dos sujeitos que o vivenciam, ou seja, parte de sua vida
didria, sua satisfacdo, desapontamentos, surpresas e outras
emogoes, sentimentos e desejos. Atenta-se, portanto ao
contexto social no qual o evento ocorre®, ou seja, “trata-se
de formular um conhecimento acerca das propriedades
que lhe sdo inerentes, pretendendo apresentd-las em sua
esséncia, e, assim conhecendo como as coisas sdo, torna-
mo-nos capazes de distingui-las das outras”

O estudo foi realizado em um hospital ptblico estadual
da cidade de Belém/Pa. Referéncia no tratamento onco-
légico na regido norte do Brasil. Os dados desta pesquisa
foram obtidos por meio da utilizagio de uma técnica de
coleta: a livre associagdo de ideias. Sendo que foi utilizado
um roteiro de avaliagdo sociocultural.

Os dados encontrados através da pesquisa descrita
por meio da técnica de andlise de conteudo da psicologia
social, podendo analisar, interpretar e gerar dados, por
ser compreendida através da expressdo de representagdo
de dados de uma pesquisa qualitativa através da anélise
tematica dos dados obtidos, sendo compreendida nas 6 eta-
pas fundamentais: 1) Familiarizagdo com os dados, a qual
ocorre por meio da transcri¢do dos dados (se necessério),
leitura ativa dos dados e anotag¢des de ideias iniciais; 2)
Geragdo de codigos, que ocorre por meio da codificagdo
sistematica de dados relevantes; 3) Busca por temas, no
qual hd um agrupamento de cddigos a fim de transforma-
-los em potenciais temas; 4) Revisdo continua dos temas,
a medida que novos sdo elaborados, gerando um “mapa”
tematico de analise; 5) Defini¢do dos temas, por meio da
analise dos dados, objetivando o aperfeicoamento e as
especificidades de cada tema; 6) por final a produ¢iao do
relatério concluinte através de uma interpretacio explica-
tiva e indutiva’.

Os dados foram coletados através de um roteiro de
entrevista semi-estruturada contendo 3 perguntas abertas
de aplicagao individual, de acordo com disponibilidade e

conveniéncia dos entrevistados essa técnica se caracteriza
por uma comunicagdo verbal que refor¢a a importincia
da linguagem e do significado da fala, j4, num outro nivel,
serve como meio de coleta de informagdes sobre um deter-
minado tema cientifico®.

Esta pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos respeitando a resolugdo 466/12
do Conselho Nacional de Saude, que regulariza e nor-
matiza a pesquisa envolvendo seres humanos e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias
Bioldgicas e da Saude da Universidade Federal do Par4,
protocoladas inicialmente na plataforma Brasil sobre o n°
de parecer 1.442.346 sobre CAAE 48628215.2.3001.5550
e tema da pesquisa “Representagdo Social do Cuidador
Familiar Sobre a Comunicagido Empregada no Atendimento
ao Paciente Oncolégico”.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A primeira parte do instrumento de coleta de dados do
perfil sécio econdmico cultural procurou caracterizar os
sujeitos participantes do estudo. Avaliando-se o fator idade
observamos a variagdo neste campo entre 25 a 62 anos de
idade sendo de 50% dos entrevistados possuiam entre 25 e 29
anos e eram exclusivamente maées, 41,6% das entrevistados
possuiam entre 30 e 39 anos e se mesclavam-se entre maes,
tios ou outros familiares cuidadores e 8,4% da populagdo em
entrevistada se definiu como avos e possuiam idade de até
62anos. Nao houve uma idade que prevalecesse, mas entre os
entrevistados a média de 35 anos foi a que mais se destacou.

A situagdo conjugal foi outra varidvel analisada por se
fator importante, por sabermos que pode contribuir ou con-
turbar o cuidar de clientes terminais em domicilio, visto que,
o amor em familia também colabora na unido dos parceiros
em atender seu ente em casa em todas suas necessidades,
pois nesta situagao a participagido de todos que o envolver
deixa o cuidador mais livre para melhor assistir seu doente.

Obteve-se que 50% dos entrevistados diziam-se casados,
33,3% dos entrevistados referiram ndo possuir unido civil
com seu parceiro intimo, mas jugavam-se em unido estavel e
utilizavam-se do termo convivio matrimonial para definir o
relacionamento. Declararam-se solteiros 16,7% dos entrevis-
tados e ndo referiram se a existéncia de um parceiro conjugal.

Ao ser analisado fator escolaridade foi possivel observar
que a maior parte da populagdo em estudo, 50% de entre-
vistados possuia apenas o primeiro grau completo, outros
44% disseram ter finalizado o segundo grau e apenas 6% dos
entrevistados disseram possuir ensino superior completo.

Em relagdo ao item religido, grande parte dos familiares
cuidadores pesquisados, 83,3% dos entrevistados respondeu
ser catolico e 15% disseram-se evangélicos e 2% do total
respondeu fazer parte de outras religides ou simplesmente
acreditar em Deus, nenhum dos entrevistados declarou ndo
acreditar em uma for¢a superior. Consideramos este fator
de suma importancia por ser o intermediador de desen-
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volvimento de sentimentos nobres de amor ao préximo,
carinho, dedicac¢do o que pode favorecer a aceitagdo dos
familiares e cuidador do progndstico do paciente, de forma
a colaborarem nesta jornada de vida perto da morte, bem
como sua disposi¢do em acreditar em uma possivel cura da
enfermidade através da fé.

Cuidados paliativos: Cuidador diante do cuidar

Durante a realizagio da pesquisa constatamos que dez
entrevistados destacaram a palavra sofrimento como sind-
nimo de cincer, muitas vezes estas saiam de forma angustiante
, como segue nos relatos:

“respondi sofrimento por causa da dor que o paciente
sofre..” (E1).

“..porque eles sentem muitas dores e as vezes insuportdveis
.0 (E4).

“..ador é constante e em diversos lugares do corpo...” (E7).

O sofrimento “ ¢ o ato de sofrer, dor fisica, angustia,
aflicdo, desastre®. o sofrimento designa uma pertubagio
global, psiquica e corporal, provocada por uma excitacédo
geralmente violenta® Este pode ser reconhecido como uma
emoc¢do ampla e mal definida''.

A percepcdo da dor é multidimensional e varia quanto
a qualidade, intensidade, duragéo, localiza¢do e imagem
simbolica, de acordo com caracteristicas individuais de cada
ser. Dor nao é meramente consequéncia imediata e inevitavel
da lesdo tecidual; é modificada por fatores relacionados ao
desenvolvimento e fatores situacionais, emocionais, étnicos,
etarios e familiares'.

E inquestionavel a importancia do cuidador na assisténcia
a saude do doente com céncer, oferecendo cuidados diretos
(higiene, alimentagdo), ou apoio indireto®.

O cuidador familiar, embora leigo, assume a responsabi-
lidade pelas necessidades fisicas e emocionais do outro que
estd incapacitado de se cuidar, acatando que cabe a familia
aresponsabilidade de cuidar dos seus membros 1>1419), Esse
fator se torna mais perceptivel quando se relaciona ao cuidado
de pacientes pediatricos.

Cuidar é mais que um ato; é uma atitude. Portanto,
abrange mais que um momento de atengao, de zelo e de
desvelo. Representa uma atitude de ocupagio, preocupagio,
de responsabilidade e de envolvimento afetivo com o outro'.

No que tange a questdo financeira o item renda mensal
destacamos que seis dos cuidadores pesquisados tém renda
mensal familiar de até dois salarios minimos. Sabemos que
o fator financeiro é os dados importante em todas as fases de
vida do ser humano, pois o trabalho traz dignidade ao homem.
Observamos também que os doze cuidadores entrevistados
estavam afastados do seu trabalho para poder desempenhar
seu papel de cuidador seja na unidade hospitalar ou em casa.

Em relagdo a situagdo econdmica da familia, ela pode
ser totalmente alterada, pois o tratamento do doente pode
ter um custo muito alto, o cuidador pode perder o emprego,
sendo necessario recorrer as reservas financeiras da familia,
quando o doente ¢ a fonte de renda da familia a situagdo pode
ficar ainda mais complicada'’.

Observamos entre os cuidadores entrevistados que o
sexo feminino se destacou, pois todos sao mulheres. Isso se
da devido ao comportamento das mulheres em comparagiao
ao homem ser diferenciado, o homem em via de regras sdo
menos gentil. A mulher desde os primoérdios cuida de sua
prole e de seus familiares de forma a protege-los cercando-
os de afeto e cuidados.

As atividades da mulher tradicionalmente é de tomar
conta, cuidar e tratar, na verdade, corresponde a garantir ou
compensar funcdes vitais e que essencialmente se organiza
em torno de dois polos, nascimento & morte

Cuidar de uma pessoa em fase final de vida é um encargo
muito grande e requer muito do cuidador, nio é incomum
que diante desta situagio ele comece também a apresentar
problemas de saide. Muitas vezes, ocorre uma ruptura e
desequilibrio na estrutura familiar, aparecendo conflitos
e situagdes de dificil manejo. Esta familia necessita de um
suporte para refletir e buscar alternativas e solugdes.

A esséncia do cuidar nas situagoes limite

Paciente fora de possibilidade terapeutica (FPTA) “sdao
aqueles pacientes para os quais foram esgotados os recursos
atuais conhecidos para sua cura® Ou seja, a esta clientela o
cuidado predominante nido é mais o curativo, mas sim o
paliativo.

Entendemos que os cuidados paliativos priorizam o con-
trole da dor, melhorias na qualidade de vida e o morrer no
lugar de escolha do cliente ou do responsavel legal, em con-
sondncia com seus familiares, reassegurando a competéncia
do cuidar do doente em domicilio. Consideramos que este
periodo seja o tempo de despedida, que atua como agente
facilitador no processo de elaboragio e aceitagdo do luto.

Em nove dos depoimentos presentes na pesquisa, eviden-
cia-se a relagdo existente entre paciente pediatrico oncologico
terminal e a morte, no sentido de ndo haver mais nada a
fazer, como observamos nas falas a seguir:

“..respondi morte porque terminal jd diz fim...” (E3).

“..respondi morte porque ndo tem cura, o que resta e esperar
a morte, mesmo quando eles ainda ndo viveram muito”
(E12).

“ Respondi morte, porque apartir de agora sé Deus... Ele
ainda podia viver muito.“ (E9).

Existem varios significados para a morte, tais como: “o
ato de morrer, o fim da vida animal ou vegetal; termo fim;
destrui¢ao; recusa; grande dor ; pesar profundo® Compreen-
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demos que morte pode ser entendida como paz de espirito,
a chegada ao fim de uma jornada com consciencia de que
fez o melhor possivel em cada momento da vida. A morte
sempre ira existir, pois morrer faz parte de nossa vida e da
existéncia do ser humano, sendo tdo previsivel como o nascer.

E observado nas entrevistas certa dificuldade na aceitacio
do morrer em uma crianga, as mées e cuidadores referenciam
que o morrer nesta fase é inverter a ordem natural da vida,
evidenciando desta forma a necessidade de um acompanha-
mento hemocional para assim haver um cuidar adequado
a crianga enferma.

Na atualidade é comum os doentes FPTA, conviverem
com o siléncio, o desamparo e a desinformagdo. O medo
e o sofrimento se dar pela existéncia de tabus impregna-
dos de estigmas como: a omissdo de informagdes acerca do
progndstico. Pois para alguns cuidadores dizer ao paciente
que ele esta com cincer pode leva-lo a morrer mais rapido.
Os mesmo relataram que o fato do doente ser comunicado
que esta na fase terminal da doenga dificulta o tratamento
domiciliar, por ocasido de contribuir para o isolamento social,
perda da autonomia do proprio corpo e da independéncia,
encurtando assim a perspectiva de sua vida.

Existe uma certa relagdo, ainda hoje em falar sobre o
cancer, por ocasido da doenga pressupor a idéia subjacente
da morte . O autor'®, ainda esclarece que as pessoas, as vezes,
evitam falar sobre a temdtica da morte, temendo a reagdo
emocional do paciente mais do que as dos familiares. Con-
cordamos com esta afirmativa, pois a morte mesmo fazendo
parte da vida, é detentora de uma dificil aceitagdo por parte
do coletivo; por significar a perda de pessoas amadas as quais
nos vinculamos ao longo de nossa existéncia.

A crianga oncoldgica - a necessidade de um cuidar aten-
cioso

Evidencia o cuidado como uma a¢io de cuidar, assistir,
englobando a idéia de prestar atendimento, auxilio e ajuda,
sendo entendido como resultado das acdes de assistir. Ja o
cuidado paliativo tem énfase nas necessidades fisicas, sociais,
emocionais e espirituais em colabora¢ao com a equiepe multi
profissional®.

Os Cuidados paliativos surgiram nos tempos antigos
recebia a denominacao de hospice, que possuia duas divisoes:
uma para pacientes com previsdo de cura, e a outra para os
sem pespectivas de cura. Na atualidade esta denominagao de
cuidado ¢ empregada como forma de ressaltar a assisténcia
paliativa desenvolvida no domicilio do cliente oncologico
terminal que possibilita a crianga esta em um ambiente fami-
liar e menos estressante do que em um ambiente hospitalar
sendo submetido a possiveis procedimentos invasivos que
sdo vistos pelos acompanhantes e pelas proprias criangas
como a causa do sofrimento.

Observamos que no caso do cancer avangado, o reconhe-
cimento crescente da ineficacia do tratamento médico, caros
e invasivos, conforme preconizado pelo modelo carteziano

e que tem como principal meta a cura deixou de prolongar
sofrimento de pacientes FPTA .

Nos tempos atuais o foco central dos cuidados paliativos
no domicilio, pautam-se na experiéncia dos profissionais de
saude que trabalham com esta realidade no seu cotidiano;
assim como a de pacientes e familiares que convivem com
uma doenga em fase avangada - agora incuravél. Tais habi-
lidades favorecem a familiarizagdo do processo de morrer,
amenizando o sofrimento mutdo.

Neste estudo evidenciou-se que 58,3% dos cuidadores
entrevistados apontam como meta principal do cuidado a
atengdo ao doente, como evidenciam os relatos abaixo:

“temos que ter uma atengdo especial com o ele, princi-
palmente por ser uma crianga sofrida que sente dor fre-
quente”. (E6).

“Agora vou deixar ele fazer tudo o que quiser fazer, ja
passou por muita dor, ele nao merecia”. ( E7).

Entendemos que a atengdo serve como a principal carac-
teristica do ato de cuidar, pois apartir dela temos como pre-
venir problemas e ndo somente reargirmos a eles. Isto surge
porque o cuidado requer atengéo, deve ser ativo objetivando
a qualidade do assistir em casa, e ndo a quantidade de vida
em casa.

Contemplar uma pessoa ¢é designa-la como cuidador
de um cliente terminal é uma responsabilidade tamanha,
pois significa que este é o que mais dedica-se ao cliente. E
claro que o cuidado envolve relagdes nobres e interpessoais
composta de manifestagoes humana, sendo a afinidade um
atributo necessario para um cuidar atencioso. Ressaltamos
que a assisténcia adeguada preconizada pelo programa de cui-
dados paliativos domiciliar necessita da interagdo da equipe
de satde, cuidador e cliente. Esta afirmativa se solidificou
nos relatos de seis cuidadores que relacionaram o cuidado
com assisténcia adequada ao cliente oncoldgico terminal:

“Paciente com cdncer precisa de uma assisténcia adequada”
(E2).

“Porque quando falam a vocé cuidado a pessoa que fala
esta lhe alertando de algo que pode ser perigoso”. (E1).

O mais importante no cuidado paliativo no domicilio e
qualidade de vida deste cliente, além da atengdo e carinho
proprocionada por seus familiares. O alivio da dor destes
clientes no geral, carentes de conforto que na maioria de
seus desejos é que haja alguém conhecido que o trate com
exclusividade e dedicacéo.

Cuidar da crianca em casa: um cuidar familiar

O cuidado domiciliar é o componente de uma continua
assisténcia onde sdo oferecidos recursos para manutengido da
saude do cliente em seu proprio lar. No estudo em questido
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sete cuidadores associaram o cuidar ao paciente oncologico
terminal com a responsabilidade do cuidar em casa, ficando
notoria a passividade e a compreensio dos objetivos proposto
pelo programa de cuidado paliativo oncoldgico domiciliar.
Como observado nos trechos abaixo:

“Devemos Ter todo o cuidado com ela em casa, princi-
palmente com medicagdo nos hordrios por causa da dor”.
(E11).

“Fazer em casa o que os profissionais mais orientarem ...
cuidar dela em casa junto da familia a recuperagdo pode ser
até mais rdpida tendo o apoio e o carinho de todos”. (E9).

O cuidar em casa é uma opgao para os cuidadores de
paciente considerados FPTA, e que nio necessitam de hospi-
talizagdo, mas sim do conforto do lar. Sendo este o ambiente
natural do cliente, que preserva o poder de auto-suficiéncia
do mesmo e de seus familiares, reportando a manuten¢io e
ao desempenho de atividades de sua vida cotidiana.

O estress do cuidador frente a cuidados complexos em
seu domicilio, associado aos conflitos familiares e a ansiedade
oriunda das dificuldades atribuidas pelo cuidar diferencial
ao cliente oncoldgico terminal, propicia a preferencia pelo
cuidado hospitalar ao invés do domiciliar.

Entendemos que para treinar cuidadores a desenvolver
cuidados no domicilio ndo é uma tarefa facil, e a sua manu-
tengdo requer: educagdo continuada, avaliagdo constante,
reunides com o grupo de tal forma que ocorra troca de expe-
réncia entre os cuidadores e a equipe de satde.

Evidencia que para a Sociedade Brasileira de Cancerologia
o cancer pode ser definido como uma doenca degenerativa
resultante do acumulo de lesdes no material genético das
células que induz o processo de crescimento reprodugéo e
dispersdo anormal das células (metastase)?'.

Diante do exposto, as literaturas sempre revelam que o
cancer ndo é uma doenga contagiosa, mas é passiva de desen-
volvimento em qualquer ser humano sendo os favorecidos as
pessoas pré dispostas a estd patologia. Ou seja aquelas que ja
tém um cancer de heranga génetica autossomica dominante
ou os individuos que desenvolvem o cancer por exposicdo
dos fatores de risco como: tabagismo, alcoolismo, habitos
alimentares inadequados, fatores socio econdmicos, estilo
de vida sexual, exposigdo a luz solar entre outros.

A falta de educagio na satide, no que se refere ao precon-
ceito se da pela desenformacao sobre o cancer e aos fatores
de risco, criando no doente e nos cuidadores uma barreira
que favorece o desenvolvimento do medo do desconhecido.
Este esclarecimento quando realizado no inicio do trata-
mento contribui para uma desmitificagdo desta realidade,
ndo causando inseguranga e temor no cuidar deste cliente
em seu domicilio.

Entendemos que para o processo de tomada de decissao
relacionada aos locais de assisténcia, e o planejamento de
cuidados aos clientes oncoldgicos terminais em domici-

lio necessitam do desenvolvimento por inteiro do triple;
equipe profissional — cliente - cuidador. Logo, acreditamos
que o envolvimento de todos ajudaria a retirar as davidas
do cuidador e cliente, afim de amenizar o sofrimento desta
familia em tér que cuidar em domicilo do seu ente querido.

Outro ponto relevante no estudo é o que diz respeito a uma
manifestacao consensual do cincer, que é a dor ocasionada
pelo doenga. A dor consiste em uma desarmonia entre o meio
interno e externo do individuo que propicia um estado de
tensdo o qual representa um estado de alerta, mostrando que
algo esta errado necessitando de sua normalizagdo®. Como
forma de demostrar o dito, seguem os relatos:

“Quando ela diz que sente dor, sinto um desespero de ndo
saber o que fazer” (E2).

“ Eu preferia que a dor fosse em mim... Ela chora e ja
chorou muito com dor* (E3).

A dor por ser sempre subjetiva e pessoal causa sensagao
de impoténcia dos cuidadores frente ao quadro algico, faz
pensar que o cancer significa uma doenga progressiva sem-
pre mais dolorosa terminando em uma morte agonica. Este
sentimento pode propiciar o abandono do tratamento no
domicilio. Entendemos que o cliente nos refere dor é porque
ela existe em sua dimensao da mesma forma que é relatada.
A dor é 0 que o paciente diz ser existente quando diz existir.

Os profissionais de saude devem esclarecer que mesmo
quando nao se pode curar ou amenizar é possivel ser soli-
dério, empregando o cuidado com suas defini¢des como:
amor, afeto e carinho contribuindo assim com uma melhor
qualidade de vida do paciente, pois com aplicacdo destas
formas de sentimentos se ameniza o sofrimento do mesmo.

CONCLUSOES

Este estudo evidenciou a compreensio de cuidadores de
clientes considerados FPTA sobre o cincer e sua repercus-
sdo nos cuidados prestados a esta clientela. Ao realiza-lo,
percebemos como os cuidadores compreendem a patolo-
gia que acomete o seu doente. Assim como a assimilagdo
das orientagdes empregadas pela equipe multiprofissional
dos cuidados paliativos a pacientes oncoldgicos terminais;
sendo a associacdo destes fatores fundamentais no cuidar
no domicilio.

O estudo descritivo, com emprego de uma abordagem
qualitativa nos permitiu conhecer o fendmeno do cuidar de
clientes oncoldgicos terminais em domicilio. Assim como
conhecer o cognitivo de pessoas que ndo sido da area de
satde, porém sdo os responsaveis a desenvolver o cuidar a
esta clientela.

O método de livre associagdo de ideias foi o agente faci-
litador desta pesquisa, por proporcionar a construgio da
realidade deste grupo, além do entendimento do contexto
psicossocial em que entrevistados estavam inseridos.
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Os depoimentos apresentados no estudo, gerados de
forma espontanea e sem risco de contamina¢ao do pesqui-
sador, por ocasido do emprego da livre associagdo de ideias;
nos proporcionou captar as dividas e angustias do cuidador
sobre a interna¢do no domicilio.

Sabemos que o cancer ndo é uma doenca contagiosa e nem
transmissivel, mas causadora de transformacdes funcionais e
anatdmicas no individuo que contribuem para o temor que
a sociedade detém desta patologia secular. Quando detec-
tado em fase inicial é uma doenca curdvel na maioria dos
casos. Este torna-se uma doenga agressiva, invasiva, cruel e
incuravel, quando nio é dado importancia ao inicio de suas
manifestacdes clinicas.

Cuidar de um paciente terminal ndo é uma tarefa facil
para quem detém pouco conhecimento reificado desta doenga
este cuidar se mostra mais dificultado quando o doente é uma
crianga e um filho ou parente préximo. Sentimentos como
compaixao, dedica¢do e outros, devem sensibilizar da equipe
multiprofissional ao familiar contemplado como cuidador
deste cliente. Reforcando sempre que ser considerado FPTA,
ndo significa que resta pouco a fazer pelo doente, mas sim
que ha um novo acervo do cuidar a ser implementado.

Identificamos um quadro de cuidadores completamente
feminino, isto se da por ser o cuidado uma pratica viven-
ciada mais evidentemente no cotidiano da mulher, devido
as atribuicdes ditas femininas como: cuidar de seu lar, ser
mae e esposa identificarem a mulher como uma cuidadora
por exceléncia.
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