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Resumo

Introdugdo: Os cuidados paliativos sdo uma abordagem ativa e integral de saude prestados a
pessoa com adoecimento grave, progressivo e que ameace a continuidade da vida. Este tratamento
quando iniciado precocemente visa a melhor qualidade de vida do paciente, por meio do alivio da
dor e sintomas da doenca, beneficiando também seus familiares. Objetivo: O objetivo deste
trabalho foi investigar os impactos psicologicos em familiar diante do diagndstico e do tratamento
em cuidados paliativos do paciente oncologico. Material ¢ Método: Trata-se de uma pesquisa
qualitativa com desenho de caso unico, com uma participante de 50 anos, cuidadora do pai,
durante o periodo de cuidados paliativos em sua residéncia. O instrumento utilizado foram duas
entrevistas semiestruturadas com intervengdo suportiva. Resultados: A partir da analise de
resultados, observou-se que a participante decidiu se tornar cuidadora responsavel pelo seu pai,
demonstrando impacto emocional e fisico intensos e questionamento sobre sua fé, sendo
necessario adaptar-se e ressignificar sua vida diante desta experiéncia. Conclusdo: Concluiu-se
que, houve impacto psicoldgico na participante a partir da vivéncia das mudangas causadas pelo
adoecimento do pai e a adaptacdo ao cuidado com ele, com sentimentos de medo e ansiedade
diante da expectativa da morte, e apds a falecimento, a entrevistada mostrou ambivaléncia afetiva
relacionada a perda e a necessidade de readaptar sua rotina, sendo este um processo gradual do
luto.

Palavras-chave:Cuidados Paliativos. Cancer. Morte. Familia.

Abstract

Introduction: Palliative care is an active and comprehensive approach to health provided to people
with severe, progressive illness that threatens the continuity of life. This treatment, when started
early, aims to improve the quality of life of the patient by relieving pain and symptoms of the
disease, also benefiting their families. Objective: The objective of this work was to investigate the
psychological impacts on family members on the diagnosis and treatment in palliative care of
cancer patients. This is a qualitative research with single case design, with a 50 year old
participant, caregiver of her father, during the palliative care period at your home. Methods: The
instrument used was two semi-structured interviews with supportive intervention if necessary.
Results: From the results analysis, it was observed that the participant decided to become a
responsible caregiver for her father, showing intense emotional and physical impact and
questioning about her faith, being necessary to adapt and resignify her life before this experience.
Conclusions: It was concluded that there was a psychological impact on the participant from the
experience of changes caused by her father's illness and the adaptation to caring for him, with
feelings of fear and anxiety at the expectation of death, and after the death, the interviewee
showed affective ambivalence related to the loss and the need to readapt her routine, this being a
gradual process of mourning.

Keywords:Palliative Care. Cancer. Death. Family.

Orcid: https://orcid.org/0000-0002-6880-5900

! Universidade Municipal de Sdo Caetano do Sul. Sdo Caetano do Sul/SP, Brasil. E-mail: patricia.barreto.ds@gmail.com
2 Universidade Municipal de Sdo Caetano do Sul. Sdo Caetano do Sul/SP, Brasil. E-mail: marianna.sfernandes@gmail.com
3 Universidade Municipal de Sdo Caetano do Sul. Sdo Caetano do Sul/SP, Brasil. E-mail: nira.valentim@online.uscs.edu.br

QOB

Revista de Atengdo a Satide | Sdo Caetano do Sul, SP | v. 20 | n. 71 | p. 200-211 | jan./jun. 2022 | ISSN 2359-4330

200


https://orcid.org/0000-0002-4098-4986
https://orcid.org/0000-0002-6880-5900
https://orcid.org/0000-0003-0866-1674

Introducio

De acordo com o Instituto Nacional
de Cancer (INCA)!, a incidéncia de cancer
no mundo demonstra um total de 17
milhdes de pessoas com a doenca
(excetuando o cancer de pele nao
melanoma), sendo os tipos de cancer mais
frequentes, o cancer de pulmao, seguido
pelo cancer de mama, célon e reto, com
cerca de 9,5 milhdes de mortes. No Brasil
a estimativa para o biénio de 2020-2022 foi
de 450 mil novos casos, sendo os tipos
mais comuns, o cancer de mama, prostata,
colon e reto, pulmao e estomago. Em todos
os tipos de cancer o diagnostico precoce €
fundamental, visto que a metastase ¢ um
risco j& que a velocidade e multiplicacao
dessas células tém a capacidade de invadir
outros 6rgdos ou partes do corpo,
preservando as caracteristicas do tumor
primario.>>

Quando ocorre a descoberta do
adoecimento por cancer, toda a familia
passa por momentos de culpa, sofrimento
e situacdes que influenciam o
comportamento: demandas fisicas e
emocionais para os cuidados, alteracdes na
rotina cotidiana, transformagao de papéis e
responsabilidades, adiamento de projetos,
preocupagdes financeiras, além de tantos
outros aspectos com os quais o familiar se
depara.*>

O diagnostico do cancer tem
habitualmente um efeito destrutivo para os
familiares que acompanham este paciente.
Os cuidadores pensam na ideia de morte e
em outras possibilidades, que podem
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desencadear sofrimento, como o medo de
mutilagdes, desfiguramento, dos
tratamentos dolorosos e das possiveis
perdas provocadas pela doenga.b

Sendo o cancer ainda uma das
doencas mais associadas a morte, mesmo
com o avango da medicina, desde o
diagnéstico, permeando todo o tratamento
e atravessando o pds-tratamento quando o
paciente entra em estado de remissdo ou
de finitude, ainda ha culpa com relagao a
morte do outro, muitas vezes ligada a
sensacdo de falta de cuidado. Muitas
vezes, os familiares pedem ou até¢ mesmo
exigem que se faga tudo o que ¢ possivel
para manter o paciente vivo, mesmo que
isso inclua sofrimento, em alguns casos
envolvendo, inclusive, gastos financeiros
excessivos.

No entanto, ndo sendo possivel a
remissao da doenga e nao sendo favoravel
o prognostico do paciente oncologico faz-
se necessario pensar em alternativas que
lhe tragam o conforto adequado, com
cuidado ativo e total através dos cuidados
paliativos. Este processo de adequacao do
paciente aos cuidados depende de diversos
fatores que podem permitir uma melhor
qualidade de vida, fatores estes como a
idade; a natureza da doenca; da
experiéncia prévia, individual e familiar,
em relagdo a doenga ¢ a morte; do estilo
ou padrao de enfrentamento das situagdes
de estresse, da condicdo social e
econdmica do doente e¢ da familia, bem
como das inGmeras varidveis culturais
envolvidas.’

[...] ndo se deve confundir cuidados paliativos com tratamento de segunda linha,
retaguarda ou quando ndo se sabe o que fazer. Cuidados paliativos sdo atendimentos
de primeira linha se forem gerenciados por equipes especializadas nesse tipo de
atendimento. E uma contraposicdo ao fazer frenético das UTIL, em que as maquinas
sdo mais observadas do que os pacientes.'”

Nos cuidados paliativos pode-se
pensar em dois paradigmas vinculados a
acdo de saude: o curar e o cuidar.
Enquanto no paradigma de curar, a
medicina de alta tecnologia tem um papel

de grande importancia, estando as praticas
mais humanistas em segundo plano,
podendo gerar prejuizo na qualidade de
vida, no paradigma do cuidar ha uma
aceitagdo da morte como parte da condicao
humana, levando-se em conta o individuo

201

QOB

Revista de Atengdo a Satide | Sdo Caetano do Sul, SP | v. 20 | n. 71 | p. 200-211 | jan./jun. 2022 | ISSN 2359-4330



Silva PB, Santos MF, Valentim NS

que esta doente, enfatizando-se aspectos
multidimensionais da doenca e da dor
total. A qualidade de vida em suas vérias
dimensdes ¢ a preocupagao principal dos
profissionais que consideram  estes
paradigmas.!!

Na oncologia, a pratica de cuidados
paliativos permite uma abordagem integral
do sujeito e quando iniciado precocemente
possibilitam inserir medidas do
prolongamento saudavel, como
quimioterapia e radioterapia paliativa, a
medida que sua acdo estara voltada a
cuidar e aliviar o sofrimento, diminuindo
situacdes clinicas estressantes,
preenchendo assim com qualidade o tempo
que existir. E sobre oferecer uma vida
digna aos pacientes cronicos e/ou em final
de vida, individuos que além de pacientes,
sdo pais, maridos, filhos e irmaos que
carregam historias.!% 13

E inquestionavel a importancia do
cuidador pensando na assisténcia em satde
do paciente com cancer, tornando este
familiar seu principal auxiliar, sendo ele
responsavel por suprir as necessidades
fisicas e emocionais do paciente. Mas,
para que este cuidado seja realizado de
forma adequada, este familiar precisa de
assisténcia social que gere o cuidado
emocional e apoio diario para orientagdo e
resolugdio de problemas.'* 15

A familia no papel de cuidadora
em seu proprio domicilio, passa a exercer
muitas fungdes que antes ndo se exercia
como, administrar medicagdo, manusear e
limpar sondas e drenos, realizar curativos
e, também a higienizacdo desse paciente.
Precisa, ainda, lidar emocionalmente com
o agravamento dos  sintomas e
possibilidade de morte. Diante dessa
realidade, pode-se considerar que o ato de
cuidar do paciente no domicilio, ja em
uma fase avancada da doenga, se torna
uma atividade capaz de provocar
sobrecarga fisica, emocional, social e
econOmica na qualidade de vida destes
cuidadores. O que provoca um processo de
reorganizacao em seu meio, mudangas nos
habitos cotidianos, nas rotinas

profissionais e pessoais, como também em
aspectos psicolégicos.'® 1718

E preciso compreender que a morte
ndo deve ser antecipada e nem adiada, e
sim, deixar acontecer seu processo natural
e oferecer uma qualidade de vida melhor
nessa etapa que causa tanto sofrimento e
dor. E preciso que haja reconhecimento
natural da doenga, o diagnostico precisa ser
objetivo e estar embasado. E importante
que surja empatia entre o paciente € o
cuidador principal da familia, pois assim
facilitard o tratamento e ambos se sentirdo
mais seguros.'’

A morte de um ente querido, como
mae, pai, iIrmao € amigos proximos que
sdo pessoas amadas, faz parte de um
patriménio  intimo, componentes do
proprio eu. Ao enterra-los partem com
eles, os gozos, as esperangas, € nao ¢
aceito consolo para esse momento, pois a
pessoa se recusa a toda e qualquer
substituicdo do ente querido.?

Vivenciar cotidianamente o medo
da morte, faz com que ndo apenas os
pacientes, mas seus familiares transitem
por cinco fases que oscilam, até chegar na
aceitagdo da sua condi¢dao. A negagdo € o
primeiro estagio em que a pessoa nega a
existéncia da situagdo, na tentativa de
diminuir ou amenizar o impacto da noticia;
em seguida a raiva se torna o sentimento
mais presente, quando se admite que a
doenca ¢ real; a barganha na tentativa de
negociagao com Deus; a depressao, solidao
e isolamento quando se inicia um processo
de autoavaliagdo sobre o que ainda se pode
fazer e, por fim a aceitacdo que seria a
compreensio de todo este processo.?!> %2

Os tultimos momentos do paciente
se destacam por corresponderem a um
periodo Unico, emocionalmente intenso
quando existe a possibilidade de se
realizarem os acertos e despedidas. E
necessario que na medida do possivel, o
paciente e a familia sejam preparados para
os eventos futuros, havendo atengdo e
manejo adequado, pontualmente neste
periodo, para que ndo  sofram
desnecessariamente ¢ ndo se prolongue o

202

QOB

Revista de Atengdo a Satide | Sdo Caetano do Sul, SP | v. 20 | n. 71 | p. 200-211 | jan./jun. 2022 | ISSN 2359-4330



processo da morte de forma dolorosa.
Estes processos buscam evitar que a
familia sinta que falhou com o cuidado ou
abandonou o paciente neste momento.
Pessoas preparadas para acompanhar o
processo de morte de um familiar, tém
uma experiéncia diferente e lembrancas
que ndo sao aterrorizantes. Embora nao
diminua a carga da perda e dor que a
ocasido carrega, o preparo realizado ajuda
a diminuir a ansiedade e o medo,
aumentando a confian¢a em relacdo ao que
foi realizado no cuidado dos ultimos
dias.!!

E necessério realizar as despedidas
antes da morte, pois depois sO restam
lembrangas e saudade. O perddo deve
ocorrer em vida, pois a culpa pode
atormentar o cuidador por muito tempo,
quebrando ou prejudicando o processo de
luto. Neste sentido, os familiares devem
poder dizer o que nem sempre ¢ aceito
socialmente, inclusive sobre o desejo de
que o familiar possa partir logo e em paz.
A familia ¢ cuidadora, mas também precisa
ser cuidada, pois ¢ considerada como
paciente “oculto”, ainda mais quando o
paciente precisa de muitos cuidados, pois
pode sucumbir a tristeza e ao estresse.
Ambos sofrerdo menos nas despedidas se
puderem manifestar seus sentimentos: o
paciente consegue ter dignidade e respeito
no fim da vida e o familiar o cuidado
necessario.?* 1

A ideia de luto ndo se limita apenas
a morte, mas ao enfrentamento das
recorrentes perdas que ocorrem durante a
existéncia humana, sejam elas reais ou
simbolicas.>* Deste modo, pode ser
vivenciado por meio de elos significativos
com aspectos pessoais, profissionais,
sociais e familiares do individuo. O
sofrimento no luto € algo que leva tempo a
ser curado, o luto cria tarefas que precisam
ser cumpridas, mesmo que 1sSO possa
parecer doloroso e dificil para a pessoa no
momento de sua vivéncia. A ajuda
psicologica facilita este processo com
maior esperanga de que algo pode ser feito
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e que esse caminho pode ser percorrido
pelo enlutado de forma mais leve.?

Em outra concepg¢do sobre o luto,
surgiu o modelo de processo dual de
Stroebe e Schut. Neste modelo, ndo se
considerariam fases ou etapas, mas um
processamento dindmico oscilatério em
que ora o enlutado confronta as tarefas do
luto, ora evita tais tarefas. O enfrentamento
adaptativo compreende o confronto de
estressores relacionados ao luto, evitagao e
restauragio”’.

Materiais e Métodos

Trata-se de  uma  pesquisa
qualitativa com desenho de caso tUnico.
Trata-se de uma possibilidade de descrever
como o fendmeno ocorre num Unico
individuo, buscando evidéncias que
contribuam teoricamente com a abordagem
ideografica. 2’

A participante da pesquisa foi uma
mulher, com 50 anos, filha de um paciente
oncologico em cuidados paliativos.

Foram realizadas duas entrevistas
semiestruturadas com a participante com
duragdo de uma hora ¢ meia cada. As
entrevistas foram direcionadas para seus
sentimentos, percepgoes e
comportamentos a partir do diagnostico do
pai, da implementacdo dos cuidados
paliativos, de sua funcdo de cuidadora
principal.

As entrevistas foram realizadas via
internet, através da plataforma Google
Meet, respeitando as normas ¢Eticas de
sigilo e privacidade da entrevistada e
mediante a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido foram
gravadas e transcritas na integra. A
gravacdo foi apagada e a transcricdo
armazenada por 5 anos.

A pesquisa foi submetida ao CEP
da instituicdo de origem sob o numero
CAAE: 40585720.6.0000.5510 com o
parecer 4.446.875 em 08 de dezembro de
2020.
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Resultados

Serdo apresentados os resultados e
a discussdo neste topico. O material das
entrevistas sera apresentado, analisando os
significados do diagndstico, representagdes
sobre o adoecimento, sobre o cuidado
paliativo e a vivéncia do cuidador com este
familiar. A primeira entrevista ocorreu
quando Maria (nome ficticio) realizava os
cuidados do pai em sua residéncia e a
segunda entrevista ocorreu quando o pai ja
havia falecido.

Ao receber um diagndstico de
terminalidade, despertaram-se diversas
sensacdes como incapacidade, medo e a
incerteza do tempo que a participante ainda
teria com seu pai, iniciando uma busca
intensa por informagdes e outras opinides
médicas, at¢ que nao houvesse mais
duvidas sobre a gravidade do diagnoéstico e
decidindo reorganizar sua vida para cuidar
dele.

[...] eu conversei com varios
médicos, com mais de trés
médicos  quando  teve o
diagnostico e eles disserem o
que iria acontecer. Quando ele
foi mesmo para o hospital
regional aqui da cidade
internado,  a  oncologista
conversou comigo né, dizendo
0 quanto é agressivo e ja estd
dando metastase e que...tipo,
ndo valia, ndo vale a pena o
sofrimento para investigar essa
metastase, tanto ¢ que ele nem
foi colocado la no grupo de
oncologia do hospital.

E. Hd uns anos atrds quando
ele teve o cancer de prostata,
eu ndo conhecia nada, na
minha  familia  tinha  os
parentes deles que faleceram
disso, mas a gente ndo tinha
muito contato, entdo a gente
ndo sabia o que eles
enfrentavam. E ai com o
cdncer de prostata, eu estudei

bastante sobre o tema e vi que
tinha uma possibilidade grande
de cura né, agora com esse no
pulmdo,  fomos  pesquisar
também ai a gente viu que o de
pulmdo é o que mais mata no
Brasil né, e ainda mais com
esse historico dele.

A  confirmacdo do  segundo
diagndstico gerou o inicio de uma nova
fase para Maria e seus familiares, um
processo de ansiedade se instalou por conta
de um tratamento paliativo que trouxe
diversos procedimentos com intuito de
alivio da dor de seu pai. Sabe-se que a
doenca tende a alterar o funcionamento
familiar, pois dependendo do grau e
avanco do cancer, a percepcao de finitude
torna-se presente fazendo com que os
familiares também passem por um
processo de reorganizacao diaria. Sendo o
cancer, carregado de estigmas, medos e
incertezas, o impacto que causa no
individuo diagnosticado e no meio familiar
torna-se muito intenso, como demonstra
Maria em seu relato.'®

[...] Agora, esse cancer quando
a gente descobriu, eu sai do
trabalho e fiz um acordo, eu
disse: ‘eu preciso cuidar dele’,
e aléem dele minha mde é
cadeirante, entdo, impossivel
deixar os dois sozinhos né?! E
pagar uma pessoa também,
ndo compensava porque eu
achei melhor eu ficar com eles,
até porque o salario que eu
recebia la ndo valia a pena,
entdo eu quis cuidar por amor.

Maria decidiu sair do seu trabalho
para ficar em tempo integral como
cuidadora de seu pai. Isto esta de acordo
com alguns autores que entendem que
abordam as mudancas necessarias em
habitos e vivéncias quando um familiar
adoece, necessitando um cuidado especial
com o enfermo e até mesmo renunciando a
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sua vida pessoal e profissional para
oferecer total cuidado e atengdo ao
familiar.'6 17> 18

[...] no primeiro cdncer eu
acompanhei o tempo inteiro, eu
ainda trabalhava né, eu tive
todo o apoio da empresa
naquela época, porque eu fui
com ele nas radioterapias e
assim, a radioterapia é uma
coisa assim mais leve né, vocé
ndo vomita nem nada, entdo eu
estava assim, tranquila.

[...] somos nos trés, eu me
mudei ha um tempo atras, eles
moravam sozinhos e ha um ano
eu ‘to’ separada e foi nesse
ano que a gente descobriu o
cdncer ai eu voltei a morar
com eles novamente.

Diante desse relato, ficou claro que
a participante modificou a sua vida para
conviver ¢ cuidar do pai, assim ela se
absteve de seus projetos pessoais €
dedicou-se exclusivamente a situagdo do
adoecimento. Outros autores abordam
sobre a fusdao entre a vida do paciente e
vida do cuidador, entendendo que ambos
se tornam somente um, pois o cuidador
deixa de atender suas necessidades e
obrigacdes para suprir a necessidade de seu
familiar. A familia e o paciente se tornam
uma Unica unidade, realizando um duplo
papel, de cuidadores, mas também de
receptores de cuidado.!’

E comum que a fun¢do de cuidador
principal seja assumida pela pessoa mais
proxima que ja realizava determinadas
tarefas, por vezes a escolha ¢ feita pelos
membros da familia ou realizadas
espontaneamente. Entretanto, observa-se
que o papel ¢ desempenhado por uma
maioria feminina, filhos ou esposa do
paciente.'8

E eu 16 forte. Assim, igual hoje
ele foi para o pronto socorro,
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minha mde chorou muito e
antes dele ir para o pronto
socorro, ele ndo ta falando
direito sabe? E eu consigo
entender o gesto que ele faz
porque eu estou o tempo todo
com ele, ele me chamou e falou
baixinho: -'Eu t6 morrendo'. Al
ele foi para pronto socorro, ai
parece que ta caindo a ficha
porque ele falou pra mim que
ele ta morrendo.

O relato da participante mostra que
h4 uma compreensao da gravidade do
diagnostico do pai, porém, ela hesita em
aceitar a perda que se aproxima, com
dificuldade de aceitag¢ao da realidade,
sofrendo um pesar antecipado reagindo a
perda ja prevista. Isto estd de acordo com
o processo de fim de vida do familiar
como um dos mais dificeis de aceitar.!!

No decorrer do tratamento nao
somente no paciente, mas também na
cuidadora, varios sentimentos acabam
sendo expressos de diversas formas, como
raiva, negacdo, tensdo, esses sentimentos
podem surgir com o processo de adaptacao
a nova condicdo da familia.!> -3

[...] As vezes eu penso que
Deus ndo existe, porque Ele
ndo deveria fazer as pessoas
que a gente ama sofrer, porque
se Ele fosse bom, por que Ele
faz isso? Entdo eu fico nesse
questionamento com Deus.

[...] entdo eu tenho que dar
conta de tudo, eu ‘t0’ sempre
muito forte, mas eu vou
desabar, sei la, ta sendo dificil.

Maria no papel de cuidadora, passa
a exercer muitas fungdes que antes nado
exercia, precisando ainda lidar
emocionalmente com o agravamento dos
sintomas e possibilidade de morte. Com a
aproximacao da finitude do pai, Maria
passa a questionar suas crengas. Portanto,
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este relato da participante ndo parece de
acordo com o que afirmam diversos
autores, quando afirmam que os familiares
ao receberem o diagnostico de cancer de
um ente querido utilizam-se da fé como
uma estratégia importante para O
enfrentamento tanto do diagndstico como
do tratamento do cancer e que a oracao € a
reflexdo sdo formas de suportar as fases da
doenca. Neste sentido, esta participante em
particular, questiona sua fé quando
buscava for¢a e perseveranca necessarias
para suportar a doenga e consequéncias do
tratamento, sentindo-se abandonada.'® 17> 18

Antigamente eu dormia a noite
inteira, agora eu ndo durmo
mais, porque no meio da noite
ele acorda, sente dor, ai eu vou
preparar um chd para aliviar a
dor e eu ndo saio mais, a ndo
ser quando minha irmd vem e
fala: - ‘*vai sair um pouco, eu
fico com ele’. Entdo nesse meio
tempo eu acho que sai uma vez
sO, fui na casa de uma amiga
comer pizza mais deu 22 horas

eu disse: - ‘quero voltar’. Eu
prefiro estar aqui, do que estar
la.

[...] Mudou também até o fato
de lavar o cabelo todo dia,
porque antes eu lavava todo
dia,  fazia escova, me
arrumava, agora eu entro no
banheiro tomo banho
correndo, lavo a cabe¢ca umas
duas ou trés vezes na semana,
porque é muito corrido.

[...] eu faco acompanhamento
com o psiquiatra, eu Sou
compulsiva alimentar, entdo
vocés devem imaginar nesse
periodo como que eu to, eu
passo a noite comendo e
cuidando dele, antes eu fazia
caminhada, andava na esteira
ergométrica, mas  agora

acabou, porque eu ndo estou
vivendo mais pra mim eu estou
vivendo pra ele.

Maria, passa a viver para seu pai,
demonstrando um forte apego por ele,
deixando de realizar atividades didrias
basicas para prestar todo o suporte
necessario. Outros autores compreendem
que as relagdes familiares vao se
transformando com avanco da doenca e
podem configurar-se em dependéncia e
apego entre o doente e o cuidador.!
Entretanto, outros também afirmam que os
cuidadores nem sempre demonstram seu
sofrimento aos mais préximos ou queixam-
se da carga de cuidado, pois preferem focar
na condicdo do paciente, especialmente
com a evolugdo da doenca e dos
tratamentos, o que parece explicar o relato
da participante. '

Diante da noticia da perda e
quando presenciada, Maria sente que ainda
precisa prestar cuidados a ele como fazia
em vida, no relato a seguir:

[...] ai quando a porta abriu
meio-dia, essa cena tambeém
outra cena horrivel, que
marcou bem na minha cabeca,
foi de eu querer entrar logo
para ver como que ele ‘tava’
no caixdo, aquele instinto tipo
assim: ai preciso cuidar dele,
ele precisa de mim. So que ele
ndo precisava mais de mim.

Maria nesse momento parece
comegar a viver seu luto, com a
conscientizacdo de que seu pai ndo estava
mais ali para seu cuidado. Inicia a
elaboragdo da perda e por conta disso, as
lembrangas e expectativas relacionadas ao
objeto perdido vao se desligando, sendo
considerado um processo lento e doloroso.

O luto trata-se da perda de um
vinculo importante entre o sujeito € um
objeto de amor considerado como um
fendmeno esperado durante o ciclo de vida
humana. O luto ndao se refere apenas a
morte, mas concebe “o enfrentamento das
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sucessivas perdas reais e simbdlicas

durante o desenvolvimento humano”.?*

[...] Al quando ele partiu eu ja
providenciei — que  viessem
buscar a cama, por que era
alugada eu mudei toda a
decoragcdo da sala, mudei a
cortina, coloquei plantas na
sala, acendi incenso e fiz tudo
isso tipo assim, eu estava
aliviada por poder fazer as
minhas coisinhas, mas com
peso na consciéncia por estar
pensando dessa maneira.

Compreendendo que o processo de
lidar com o luto ¢ dindmico, a participante
nesse momento confronta a tarefa de retirar
os objetos que lembravam o pai,
associados ao adoecimento dele, embora
sentindo-se ainda culpada por isso,
mostrando a possibilidade de oscilagdo que
permeia esse processo.?®

[...] as trés netas colocaram
um cata-vento na terra, eu
achei aquilo muito lindo
(choro) at eu fui ver o
significado depois, o cata-
vento significa que ele ta
levando a sua alma para um
lugar bom, por isso que ele
fica rodando o tempo todo é
tipo assim uma simbologia.

Os rituais vao além da agdo ¢ sdo
repletos de simbolos. Esses simbolos
podem ter varios significados e
possibilitam  descrever o que nao
conseguimos expressar em palavras. O
cata-vento, simbolizou para a enlutada um
rito de passagem, que pode ser
representado como uma série de atos e
comportamentos restritos a essa familia, e
que podem vir a se repetir com o tempo.
Essas acdes e comportamentos tem a tarefa
de transmitir a cada participante um valor
relativo a situacio especifica.’>2

Cuidados paliativos e o impacto psicologico no familiar
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[...] Meu Deus, eu ndo estou
chorando! Pensei: ‘serd que eu
sou tdo ruim assim que eu ndo
‘to’ sentindo nada com a perda
do meu pai?’ porque eu ndo to
chorando.

Eu me senti culpada la no
comego porque como eu falei
para vocés, poxa eu ndo 1o’
chorando, parece que eu ‘to’
achando bom que ele foi
embora, mas ndo é isso, de
forma alguma, mas é aquela
coisa mais egoista do ser
humano mesmo, aquele alivio
que agora eu poderia pensar
mais em mim, eu poderia
dormir a noite, que era coisa
que ndo ‘tava’ fazendo mais,
mas depois a gente coloca os
pensamentos no lugar a gente é
inteligente e eu consegui
separar bem que ndo é isso.

E foi. Foi assim, vou ser
sincera com Vocés e Vocés
como psicologas vdo entender.
Quando meu pai se foi, eu tive
aquela sensa¢do de alivio,
mas, de alivio com peso na
consciéncia porque eu ndo
podia estar sentindo aquela
sensacdo de alivio, mas eu
sentia..

Maria, apresenta ambivaléncia e culpa, que
surgem durante seu processo de luto. E
importante ressaltar que esses principais
sentimentos  vivenciados durante o
processo nos cuidados de final de vida,
surgem dos desejos da sobrevivéncia do
familiar, mas ao mesmo tempo o desejo de

sua morte para o alivio de seu sofrimento.®
26

[...] a pior coisa essa sensagdo
de pegar [...] de pegar na mao
de alguém que faleceu, é um
gelo que gela até tua alma na
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hora sabe?! Ai agora eu
contando eu consigo chorar,
I3 roy d ?
ta vendo:

O relato de Maria estd de acordo
com a necessidade de uma organizagao no
processo de luto para a aceitacdo da perda
definitiva e a certificagdo de que uma nova
vida precisa ser comecada. Durante essa
fase de aceitagdo, podem  surgir
sentimentos como saudade, tristezas,
choros, que fazem parte do processo
gradual do luto. 262

Cada membro da familia pode ter
reagdes e comportamentos diferentes
diante da perda, portanto, nesse momento ¢
importante ndo fazer julgamentos diante
dos sentimentos e emog¢des demonstrados,
pois nesse momento o familiar podera estar
sentindo culpa por ndo demonstrar tristeza.
Aceitar os sentimentos e as atitudes da
familia evitara hostilidade e recriminacoes,
proporcionando efetivamente uma relacao
de solidariedade. E o que Maria parece
pedir as pesquisadoras no relato acima, que
possam compreendé-la e aceitar seus
sentimentos.?

Eu tive que pedir para o meu
irmdo parar de bobeira e ligar
para minha mde porque ela
‘tava’ com saudade dele e ele
me mandando dudio chorando,
falando que ele ndo iria
conseguir conversar com a
minha made e os dois irmdos
chorando.

Nossa, eu nunca chorei assim
depois que ele foi, eu 16’
chorando agora, é porque eu
‘t0’ contando e revivendo tudo
née?! Ai muitas vezes a minha
irma ‘ta’ sempre chorando,
mas ela ja é dramatica por
natureza, ai eu fico me
culpando, eu fico pensando,
nossa por que que eu nao
choro?

A experiéncia da cuidadora no
domicilio parece apresentar uma melhor
resposta com relacdo ao pods-luto em
comparacao aos cuidadores que perdem
seus familiares em hospitais ou que ndo
conseguem estar presentes tdo ativamente
na vida do doente. No entanto, também
parece demonstrar que a participante
continuou como cuidadora da familia apds
a morte do pai. Ela ainda buscava forca
para lidar com a dor e sofrimento dos
irmaos e da mae, em detrimento de si
propria. Ser ouvida como alguém que estd
autorizada a sofrer faz com que a
participante ~ possa  expressar  seu
sofrimento.!”

[...] Entdo, esse foi o passo que
eu dei para mim mesmo eu
continuo com meu psiquiatra
ndo mudou em nada minha
medicacdo, continua a mesma
coisa, voltei novamente a fazer
dieta  porque eu  tenho
compulsdo por comida, por
alimento, por isso que eu faco
esse tratamento psiquiatrico e
essa coisa toda do meu pai eu
acabei  compensando  mais
ainda com comida, entdo, eu
me esqueci mesmo.

[...] agora eu tenho uma loja
online, abri o meu MEI e ‘10’
fazendo algumas encomendas,
mas eu faco assim que da para
fazer e cuido da casa, cuido da
minha mde.

A adaptacdo a um novo meio,
trouxe diferentes significados para Maria,
pois ela voltou a realizar seu trabalho de
artesanato como forma de distragdo. Isto
estd de acordo com a abordagem sobre o
enfrentamento da perda, necessita ser de tal
modo que se reverta em beneficio para o
cuidador que sobreviveu, para dar sentido a
essa perda e encontrar ganhos com ela, ou
seja, sdo duas dimensdes do significado
atribuido ap6s uma perda, portanto isso
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estd associado com a questdo de encontrar
beneficios, a partir da morte. *°

Discussao

Foi realizada no topico anterior.

Conclusao

Compreende-se que os impactos na
vida da cuidadora Maria foram reais,
podendo trazer grandes mudangas em sua
saude mental e fisica, mas também foram
subjetivos, pois passaram pelos
significados atribuidos pela participante a
situacdo de adoecimento, a mudanca que
precisou ser realizada em sua vida, a
importancia do seu papel naquele momento
e a relacdo estabelecida com seu pai.

Diante do sofrimento advindo da
consciéncia de gravidade do diagnostico e
da compreensdo sobre a expectativa de
morte, a entrevistada se percebeu em uma
situacdo na qual precisou mudar sua rotina
diaria. Passou a informar-se sobre a doenca
para conhecé-la melhor, a fim de
proporcionar um maior bem-estar para seu
pai neste processo de cuidados paliativos.

A vivéncia das mudangas causadas
pelo adoecimento do pai e adaptagdo ao
cuidado com ele, trouxeram ainda
experiéncias gerando impacto psicoldgico
diante da convivéncia com o medo e a
ansiedade, mais frequentes em seu
cotidiano. Estes impactos foram
vivenciados no seu corpo também, com
modificacdes bruscas, como aumento de
apetite e descontrole do sono que se
tornaram prejudiciais para entrevistada que
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