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Resumo

O objetivo do estudo é verificar a percepcado sobre cuidados paliativos, diretivas antecipadas de vontade
e ordem de n3o reanimar de pacientes oncolégicos e seus cuidadores, bem como a relacdo destes com
os profissionais de salde. Trata-se de pesquisa descritiva quantitativa, realizada entre 2018 e 2019 no
Centro de Alta Complexidade em Oncologia de um hospital universitario brasileiro. A amostra contou
com 200 participantes (100 pacientes oncoldgicos e 100 cuidadores informais). Os dados coletados
foram armazenados no Microsoft Excel e processados pelo software SPSS. Foi possivel observar o des-
conhecimento dos participantes sobre questdes ligadas a terminalidade da vida, bem como o paradoxo
entre discordancia em relacdo a distanasia e concordancia com a reanimacao obstinada. Os resultados
também atestam a importancia dos profissionais de salide na percepcao dos cuidadores sobre a prépria
capacidade de exercer essa funcao.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Testamentos quanto a vida. Ordens quanto a conduta (ética
médica). Equipe de assisténcia ao paciente. Cuidadores.

Resumen

Cuidados paliativos: conocimiento de los pacientes oncoldgicos y de sus cuidadores

Este estudio pretende comprobar la percepcion sobre los cuidados paliativos, las directivas anticipa-
das de voluntad y el orden de no reanimar de los pacientes oncolégicos y de sus cuidadores, asi como
su relacién con los profesionales de la salud. Se trata de una investigacién descriptiva cuantitativa,
realizada entre el 2018 y el 2019 en el Centro de Alta Complejidad en Oncologia de un hospital univer-
sitario brasilefio. La muestra incluyd a 200 participantes (100 pacientes oncoldgicos y 100 cuidadores
informales). Los datos recopilados se almacenaron en Microsoft Excel y se procesaron con el software
SPSS. Se pudo observar la falta de conocimiento de los participantes sobre temas relacionados con la
terminalidad de la vida, asi como la incoherencia entre la desaprobacién de la distanasia y la admision
de la reanimacién obstinada. Los resultados también confirman la importancia de los profesionales de
la salud en la percepcion de los cuidadores sobre su propia capacidad para ejercer esta funcion.
Palabras clave: Cuidados paliativos. Voluntad en vida. Ordenes de resucitacion. Grupo de atencion
al paciente. Cuidadores.

Abstract

Palliative care: knowledge of cancer patients and their caregivers

The objective of this study is to verify the perception of palliative care, advance directives of will and
do-not-resuscitate order of patients and their caregivers, as well as their relationship with health
professionals. This is a quantitative descriptive research, carried out between 2018 and 2019 at
the Center for High Complexity in Oncology of a Brazilian university hospital. The sample included
200 participants (100 cancer patients and 100 informal caregivers). The collected data were stored
in Microsoft Excel and processed in the SPSS software. It was possible to observe the participants’
lack of knowledge about issues related to the end of life, as well as the paradox of disagreeing with
dysthanasia and agreeing with obstinate resuscitation. The results also attest to the importance of
health professionals in the perception of caregivers about their own capacity to exercise this function.
Keywords: Palliative care. Living wills. Resuscitation orders. Patient care team. Caregivers.
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Os avancgos tecnoloégicos e cientificos da era
pos-Revolucao Industrial mudaram o padrao de
adoecimento populacional, com aumento da
expectativa de vida e consequente crescimento
da parcela idosa da populacao®. Essa transi-
cdo demografica e epidemiolégica se associou
a diminuicdo das doencas infectocontagiosas e
ao aumento da incidéncia de doencas cronico-
-degenerativas, que hoje correspondem a 70% de
todas as mortes, totalizando 41 milhdes de mor-
tes por ano no mundo?. S3o exemplos de enfer-
midades deste grupo as doencas cardiovasculares,
endocrinolégicas, osteoarticulares e neoplasicas.

Apesar do progresso que representam na
reducdo da mortalidade, os recursos tecnolégi-
cos desenvolvidos para diagnostico e tratamento
precoce também estdo sendo empregados para
interferir nas fases finais da vida humana. Nesse
sentido, a morte tem sido compreendida nao
como parte do ciclo natural da vida, mas como um
evento indesejavel, um acidente causado por uma
doenca que poderia ter sido prevista ou o resul-
tado de falhas na atuacao médica®.

Diante da impossibilidade de cura de deter-
minadas enfermidades, muitos profissionais de
saude, principalmente aqueles que trabalham em
unidades de terapia intensiva (UTI), enfrentam o
dilema ético sobre até que ponto o principio da
beneficéncia torna justificavel prolongar a vida de
pacientes terminais*. Uma das respostas a esse
dilema é a obstinacdo terapéutica, uma pratica
baseada na visdo biomecanica de salde, que foca
exclusivamente o tratamento da doenca em detri-
mento do cuidado integral do individuo.

Contrapondo-se a essa visao, na década de 1960,
gracas a atuacao de Cicely Saunders, surgiram os
cuidados paliativos, uma nova forma de assisténcia
que considerava aspectos biopsicossociais na aten-
cdo a saude de pacientes terminais®. Inicialmente,
esses cuidados estavam voltados especificamente
a pacientes oncoloégicos. Mais tarde, porém,
na década de 2000, o conceito foi expandido para
abarcar outras enfermidades ameacadoras da vida:
neurolégicas, cardiacas, renais etc.

Embora os cuidados paliativos ja estejam bem
consolidados em alguns paises, no Brasil esse tipo
de assisténcia s6 foi reconhecido oficialmente em
2018, pela Resolucdo do Ministério da Saude 41¢.
Dentre os principais objetivos dos cuidados palia-
tivos estabelecidos pela Organizacdo Mundial da

Saude e pela Associacao Internacional de Cuidados
Paliativos, destacam-se: a prevencao, a identifi-
cacao precoce e o manejo do sofrimento fisico,
psicolégico e espiritual; a manutencao da autono-
mia do paciente, com respeito a seus valores cul-
turais e religiosos; a melhora da qualidade de vida,
influenciando positivamente o curso da doenca;
e o fornecimento de suporte a familiares e cuida-
dores durante a doenca e no momento de luto”?.

No contexto dos cuidados paliativos, é impor-
tante ressaltar que, diferentemente da eutanasia,
a ortotanasia ndo antecipa a morte do paciente
com doencas incuraveis, mas apenas nao prolonga
artificialmente o processo natural da morte’.
Na legislacao brasileira, a eutanasia é conside-
rada crime, enquanto a ortotanasia é reconhecida
pelo Conselho Federal de Medicina (CFM) por
meio da Resolucdo 1.805/2006 e do Cddigo de
Etica Médica™.

Ainda sobre os aspectos legais da terminalidade
da vida, o CFM aprovou, na Resolucao 1.955/2012,
as diretivas antecipadas de vontade (DAV), um con-
junto de desejos, prévia e expressamente manifes-
tados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos
que quer, ou ndo, receber no momento em que
estiver incapacitado de expressar, livre e autono-
mamente, sua vontade'. As diretivas tém como
finalidade garantir, quando necessario, a possivel
representacao do doente por alguém que possa
espelhar sua autonomia por meio da procuracao
para cuidadores de salde.

Essa aprovacdo do CFM seguiu os parametros
de documento semelhante, regulamentado nos
Estados Unidos na década de 1960: o testamento
vital. No presente estudo, os termos “diretivas ante-
cipadas de vontade” e “testamento vital” foram uti-
lizados como sinbnimos com o intuito de facilitar a
coleta e a analise de dados. Cabe destacar, porém,
que a legislacdo brasileira ndo tem determinacio
especifica que formalize o testamento vital*2.

Outro documento relacionado ao cuidado de
pacientes portadores de doencas cronicas progressi-
vas avancadas é a ordem de ndo reanimar. Esse docu-
mento consiste na expressao por escrito, assinada
pelo paciente ainda ltcido, da vontade de nao ser
reanimado em caso de parada cardiorrespiratoria em
situacdo de terminalidade. A ordem de nao reanimar
também nao é juridicamente formalizada no Brasil,
mas, considerando os critérios de limitacdo de pro-
cedimentos em geral, ela pode ser respaldada por
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dispositivos como a Carta dos Direitos dos Usudrios
da Satide, do Ministério da Salde, e constar das dire-
tivas antecipadas de vontade*®.

Embora ja existam diversos documentos que
preservem os direitos dos pacientes com patolo-
gias cronicas de prognostico limitado, estudos mos-
tram que a maioria desses pacientes desconhece
termos como “cuidados paliativos”, “ordem de ndo
reanimar” e “diretivas antecipadas de vontade” 4,
Alia-se a esse desconhecimento a limitacao da for-
macao dos profissionais de salide, tendo em vista a
auséncia de disciplinas especificas e a escassez de
cursos de especializacio e de p6s-graduacao sobre
cuidados paliativos®.

A formacao da equipe profissional é impres-
cindivel para o atendimento adequado e esta
diretamente associada a uma boa relacdo médico-
-paciente e a qualidade de vida tanto de pacientes
como de cuidadores. Esses ultimos dao suporte
emocional, social e financeiro ao paciente terminal,
ajudando-o nas atividades diarias e comparecendo
a consultas e exames. Sua atuacdo é fundamental
para a adesao ao tratamento .

O manual da Agéncia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP) define como cuidador o familiar
ou responsdvel pelo cuidado ao paciente, sendo o
principal responsdvel por receber as orientacées e
esclarecimentos da equipe, assim como se consti-
tuindo em elo entre paciente e equipe para algumas
demandas?’. O documento ainda trata da figura do
“cuidador principal”, o que esta mais envolvido no
cuidado e, portanto, mais sujeito a estresse e sobre-
carga, que por sua vez podem desencadear trans-
tornos de humor, como depressao, transtorno de
ansiedade generalizada e insénia?®.

Considerando o papel fundamental dos cuida-
dores no processo terapéutico e reconhecendo
a importancia da informacdo para o exercicio da
autonomia, o presente trabalho avalia o nivel de
conhecimento de pacientes oncolégicos e seus
cuidadores sobre cuidados paliativos, diretivas ante-
cipadas de vontade e ordem de nao reanimar. Além
disso, a pesquisa aborda a relacio da equipe de pro-
fissionais de salide com os pacientes oncolégicos e
seus cuidadores ap6s o diagnostico de cancer.

Métodos

Trata-se de estudo descritivo, do tipo inqué-
rito, com abordagem quantitativa. Compuseram

a amostra 200 participantes: 100 pacientes e
100 cuidadores informais. Foram incluidos pacien-
tes sabidamente maiores de 18 anos, portadores
de neoplasias, em tratamento quimioterapico
no Centro de Alta Complexidade em Oncologia
(Cacon) de um hospital universitario na capital
de um estado brasileiro. Junto com eles foram
incluidos na amostra seus cuidadores informais
(ndo necessariamente cuidadores principais),
maiores de 18 anos, que acompanhavam as sessoes
quimioterapicas nos dias em que a pesquisa foi rea-
lizada e concordaram em participar do estudo.

Os dados foram coletados por meio de ques-
tionarios aplicados entre agosto de 2018 e marco
de 2019. Tomou-se como base o questionario da
pesquisa de Comin e colaboradores!* e foram
feitas as adaptacoes necessarias de acordo com
os interesses do presente estudo. Utilizaram-se,
portanto, dois modelos, um para pacientes e
outro para cuidadores, com 21 e 20 questoes,
respectivamente (Anexo).

As respostas ao questionario foram registradas
pelos pesquisadores - treinados previamente para
aplicar o instrumento - ou pelos préprios partici-
pantes, a depender do nivel de escolaridade destes
e da vontade que manifestaram no momento
da coleta. Assim, 15 pacientes e 5 cuidadores
tiveram suas respostas registradas pelos pesqui-
sadores, enquanto 85 pacientes e 95 cuidadores
responderam a pesquisa de forma autoaplicada.
Os participantes foram abordados na sala de ses-
sao de quimioterapia do Cacon, e a coleta de dados
ocorreu de forma cautelosa, apés um momento de
criacdo de vinculos de confianca.

As variaveis coletadas para pacientes foram:
dados sociodemograficos; tipo de cancer e pre-
senca de metastase; previsido de tempo de vida
(caso essa informacao tenha sido fornecida por
profissional de saude); percepcdo de qualidade
de vida apés conhecimento da doenca; decisoes
diante da possibilidade de doenca incuravel;
relacdo médico-paciente; nivel de conhecimento
sobre cuidados paliativos, diretivas antecipadas
de vontade e ordem de nio reanimar e desejo de
realiza-los; como gostaria de ser tratado caso se
encontrasse em situacdo de terminalidade da vida.

Para os cuidadores, as varidveis coletadas
foram: dados sociodemograficos; grau de paren-
tesco com o doente; se é remunerado ou nao
como cuidador; percepcao da prépria capacidade
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de cuidar do doente e ha quanto tempo o faz;
como o cuidado interferiu em sua vida (sobre-
carga, prejuizo na vida profissional etc.); relacio
com a equipe médica; sensacdo sobre o prog-
nostico do doente; nivel de conhecimento sobre
cuidados paliativos, testamento vital ou diretivas
antecipadas de vontade e ordem de nao reani-
mar, assim como desejo de realiza-los e de que
suas escolhas fossem respeitadas caso portassem
doenca crénica progressiva avancada.

Os dados foram armazenados em planilhas cria-
das no Microsoft Excel e, em seguida, processados
no software SPSS e analisados por meio de teste
qui-quadrado, com intervalo de confianca de 95%
e valor-p menor que 0,05. O projeto de pesquisa
foi cadastrado na Plataforma Brasil e aprovado por
Comité de Etica.

Resultados

Conhecimento de pacientes

A maior parte da amostra foi composta por
pacientes do sexo feminino (74%), com média
de 55,19 anos (minimo de 22 anos e maximo de
76 anos), casados (40%) e com ensino fundamental
incompleto (48%). As profissbes mais representati-
vas foram: dono de casa (14%), aposentado (12%)
e agricultor (9%). Quanto a religido, 62% eram

catolicos e 24% evangélicos. O cancer mais comum
foi o de mama (40%), como mostra a Figura 1.

Dos entrevistados, 78% afirmam nao ter
metastases presentes ou desconhecem o termo;
87% referem ter recebido apoio médico na hora
do diagnéstico e relatam, ainda, que a boa comuni-
cacdo e a atencdo do médico com os familiares foi
mantida; e 94% dizem nao ter recebido previsao de
tempo de vida. No que se refere ao conhecimento
sobre assisténcia paliativa, 78% dos participan-
tes desconhecem o termo “cuidados paliativos”,
85% desconhecem o termo “ordem de nao reani-
mar” e 96% desconhecem o testamento vital. Apos
explicacdo sobre esse Gltimo termo, 60% disseram
ter interesse no documento. Em 63% dos casos,
os pacientes referem nunca ter pensado em um
cenario em que a cura nao € mais possivel.

Questionados quanto ao local de prestacao de
cuidados, 61% afirmam que gostariam de receber
os cuidados em casa e 35% no hospital. Sobre a
deliberacdo, 52% preferem que a decisdo sobre
tratamentos seja tomada em conjunto, entre
médico, familia e o préprio paciente. Do total da
amostra, 82% dos pacientes desejam ser reanima-
dos em qualquer circunstancia médica; e 69% dis-
cordam da distanasia, enquanto 31% concordam
(Figura 2). Quanto a nota atribuida pelos pacientes
a sua prépria qualidade de vida ap6s o diagnéstico
de cancer, a média foi de 7,89.

Figura 1. Localizacdo primaria de neoplasia maligna nos pacientes
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Figura 2. Opinido dos pacientes sobre distanasia e reanimacao cardiopulmonar em qualquer circunstancia
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Conhecimento de cuidadores

A maior parte da amostra foi formada por cui-
dadores do sexo feminino (75%), casados (51%),
catélicos (51%) ou evangélicos (33%), com ensino
médio completo ou ensino fundamental incom-
pleto (27% em ambos os casos). As profissdes
mais representativas foram: dono de casa (16%),
desempregados (11%) e aposentados (9%).

Quanto ao grau de parentesco com o paciente,
41% sao filhos, 21% coOnjuges e 15% irmaos.
No que se refere ao tempo como cuidadores,
70% acompanham o paciente ha menos de um ano
e 30% ha mais de um ano. Para exercer essa fun-
¢do, 97% nao recebem nenhum tipo de remunera-
cdo, e 66% discordam que o cuidado ao paciente
atrapalhou sua vida profissional.

Sobre o estresse e a sobrecarga, 56% afirmam
que nunca se sentem sobrecarregados pelo cui-
dado ao paciente oncoldgico, 20% “as vezes”,
13% “geralmente” e 11% “raramente”. Em 90%
das respostas os cuidadores dizem se sentir capa-
zes de exercer tal funcdo, 65% afirmam que rece-
bem apoio da equipe médica e 73% relatam que o
médico conversou abertamente com eles sobre o
estado de salide do doente.

Quanto as perspectivas de futuro, metade
dos cuidadores diz ndo se sentir esperancosa
com o que ha por vir, enquanto outra metade
diz ter essa esperanca. No que se refere ao
conhecimento sobre assisténcia paliativa,

Discordo -
Reanimacao

Concordo -
Reanimacao

63% desconhecem os cuidados paliativos, 81%
desconhecem os termos “testamento vital” ou
“diretivas antecipadas de vontade”, e 75% des-
conhecem a ordem de nao reanimar. Apés expli-
cacao sobre o testamento vital, 60% demons-
traram interesse por esse instrumento. Porém,
apos elucidacdo do termo “ordem de nao reani-
mar”, 62% disseram que recusariam essa possi-
bilidade em caso hipotético de doenca cronica
progressiva avancada.

Por meio do teste qui-quadrado, identificou-se
associacdo entre tempo de cuidado e sobre-
carga [x2 (1)=4,55, p=0,033; OR=2,88; IC de
95%=1,18, 7,06]. As chances de um cuidador que
exerce essa funcdo ha mais de um ano apresen-
tar sobrecarga elevada sdo 2,8 vezes maiores do
que as de um cuidador que assumiu essa tarefa
ha menos de um ano. Além disso, também por
meio do teste qui-quadrado, observou-se asso-
ciacado entre auxilio da equipe médica e sen-
timento de capacidade para exercer a funcao
de cuidador. As chances de um cuidador que
recebeu apoio se sentir capacitado para sua
funcdo sdo 5,9 vezes maiores do que as de um
cuidador que nao teve tal apoio.

Discussao

Mais da metade dos pacientes oncolégicos
que participaram da pesquisa tinham idade acima
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de 55 anos, o que era esperado, uma vez que a
prevaléncia de neoplasias malignas cresce com
o avanco da idade, devido a queda progressiva
da capacidade de regeneracao celular®?, Além
disso, dos 625 mil casos novos de cancer estima-
dos para cada ano do triénio 2020-2022 no Brasil,
quase 63% afetam a populacido brasileira com
idade superior a 60 anos??2,

Quanto a distribuicio em relacdo ao sexo,
74% dos pacientes da amostra sdo mulheres.
Esses dados condizem com as taxas de incidéncia
de cancer em outros paises em desenvolvimento,
nos quais os programas de deteccao e prevencao
de cancer estao voltados a neoplasias ginecolégi-
cas e mamarias®.

A maior parte dos pacientes tem ensino funda-
mental incompleto. A baixa escolaridade e outros
fatores socioecondmicos, como baixa renda familiar,
contribuem para o aumento da prevaléncia de doen-
cas cronicas. Parcelas populacionais socialmente
desfavorecidas tém maiores dificuldades de acesso
a saude e a informacao, o que resulta em diagnés-
tico tardio de enfermidades como o cancer?4,

A religido predominante, tanto no grupo de
pacientes quanto no grupo de cuidadores, é a cat6-
lica. Esse dado estd em consonancia com os resul-
tados do ultimo Censo do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica, que aponta o catolicismo
como principal religido da populacao brasileira
(64,6%), seguida pela religido evangélica (22,2%) 2.

O tipo mais frequente de cancer entre os
pacientes participantes da pesquisa é o de mama
(40%), seguido pelo cancer de prostata e de colo
uterino (ambos com 6%). Essa prevaléncia guarda
semelhanca com dados do Instituto Nacional de
Cancer, que indica as neoplasias de mama e de
prostata como as mais incidentes em 2020 depois
do cancer de pele ndo melanoma?t.

Em relacdo ao conhecimento dos pacientes
oncoloégicos e seus cuidadores sobre cuidados
paliativos, ordem de n3o reanimar e testamento
vital, a maioria desconhecia todos esses termos.
O desconhecimento foi maior no que se refere
ao testamento vital entre pacientes. Esses acha-
dos provavelmente se devem, ao menos em
parte, ao perfil socioeconémico dos individuos,
considerando o nivel de escolaridade, menor entre
os pacientes do que entre os cuidadores 4%,

O desconhecimento dos pacientes e cuidado-
res sobre os conceitos citados pode ser visto como

um dos reflexos da falta de dialogo entre equipe
multiprofissional de satide e o doente e seus fami-
liares. Falar da morte na relacdo médico-paciente
ainda é uma tarefa dificil, principalmente por dois
motivos. O primeiro é a incapacidade de lidar
com o sofrimento alheio, relacionada ao con-
fronto com a propria finitude - incapacidade essa
que gera a urgéncia de tratar somente aspectos
fisicos da doenca, em detrimento da dimensao
emocional do paciente3’. O segundo motivo é a
linguagem técnica empregada pelos profissionais
de saude, na maioria das vezes incompreensivel
para o paciente. A auséncia de esclarecimentos
sobre o prognostico e a exclusdo do doente da
tomada de decisées pode reforcar sentimentos de
angustia e impoténcia, tanto no paciente quanto
em seus familiares®.

Apbs os pesquisadores esclarecerem o conceito
de testamento vital e de diretivas antecipadas de
vontade, a maioria dos pacientes (60%) e cuidado-
res (60%) demonstraram interesse em fazer seu
testamento vital - resultado semelhante ao encon-
trado por Comin e colaboradores4. Em contrapar-
tida, no que se refere a ordem de nao reanimar,
apenas 18% dos pacientes e 38% dos cuidadores
concordaram com a possibilidade de nao serem
reanimados em caso de doenca grave e incuravel.

Apesar da opinidao favoravel a reanimacao,
69% dos pacientes disseram nao desejar que sua
vida fosse mantida por aparelhos em situacao de
doenca grave e incuravel. Esses resultados mostram
que, no primeiro momento, a preferéncia da maio-
ria é pela sobrevivéncia a qualquer custo, mesmo
em condicdo de terminalidade da vida. Porém,
com a mudanca de cenério, poucos concordam com
a manutencao artificial da vida (distanasia). Comin
e colaboradores®* argumentam que tal comporta-
mento provavelmente se deve ao desconhecimento
das sequelas de uma reanimacdo malsucedida,
como disfuncdo miocardica, acidente vascular
encefalico e disfuncdo multipla de 6rgaos?.

Apesar de outros estudos!*?® identificarem
relacdo entre gravidade da doenca e confronto do
paciente com a possibilidade de que sua condicao
seja incuravel, ndo houve associacgao significativa,
na presente pesquisa, entre a incidéncia de metas-
tases e a reflexao gerada pela consciéncia de estar
em uma situacao de terminalidade da vida.

Dentre as doencas crénicas mais frequentes,
o cancer é uma das mais estigmatizantes, e entre
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pacientes oncolégicos a prevaléncia de trans-
tornos psiquiatricos € maior do que na popula-
cao em geral. A ansiedade, comum no inicio do
tratamento quimioterapico antineoplasico, e a
depressao, que pode estar presente em qualquer
etapa da doenca, afetam a qualidade de vida do
doente?. Nesse sentido, tem se reconhecido o
papel da espiritualidade e da religiosidade na acei-
tacio do diagnéstico e na criacdo de um propésito
para a vida, ajudando a superar a ansiedade e o
sofrimento do paciente®.

Além da dimensao espiritual e religiosa, o apoio
familiar e da equipe de satde também podem
melhorar a qualidade de vida do doente. Na pre-
sente pesquisa, pacientes que relataram apoio no
momento do diagndstico e boa comunicacdo com
o médico atribuiram nota maior para a qualidade
de vida apés a descoberta da doenca. Esse resul-
tado reforca a necessidade de que os profissio-
nais de salide sejam capacitados para cuidar do
paciente oncolégico de maneira integral.

De acordo com dados da ANCP?3!, em 2019
havia 191 centros de cuidados paliativos no
Brasil, o que equivale a um servico por 1,1 milhdo
de habitantes, nUmero muito abaixo do que a
Associacao Europeia de Cuidados Paliativos reco-
menda (dois servicos por 100 mil habitantes). Além
disso, esses centros enfrentam diversas dificulda-
des, como auséncia de diretrizes préprias para
manejo da dor; auséncia fora do ambiente hospi-
talar (por exemplo, na atencdo primaria); desigual-
dade na distribuicdo geografica, ja que a maioria se
concentra nas regioes Sudeste e Sul; e inexisténcia
de portarias que regulamentem a fiscalizacdo e o
financiamento dessas instituicdes3!.

O estudo da ANCP aponta ainda que, embora
seja possivel observar crescente engajamento dos
centros de cuidados paliativos com programas de
residéncia médica ou multidisciplinares, menos de
20% dessas instituicoes tém vinculos com cursos
de graduacao e pés-graduacao?!. Segundo Nickel e
colaboradores®?, a resisténcia em inserir os cuida-
dos paliativos na grade curricular das faculdades de
medicina e de outras areas da saide impede uma
formacao profissional completa e humanizada para
lidar com o sofrimento do outro. Isso se reflete
na defasagem das equipes multiprofissionais,
observada na pesquisa da ANCP nos centros de cui-
dados paliativos, que contam com poucos profissio-
nais especializados nesse tipo de assisténcia.

Com relacao ao perfil dos cuidadores, a maioria
sdo filhos (41%) e conjuges (21%) dos pacientes,
do sexo feminino (75%), e tém entre 25 e 51 anos
(65%). Esse perfil coincide com achados de outras
pesquisas 18333 que revelam predominancia de
mulheres como reflexo do padrao sociocultural
que associa o género feminino as tarefas domésti-
cas e ao cuidado do outro. O perfil de idade corres-
ponde as relacdes de parentesco mais prevalentes.

Quanto a qualidade de vida do cuidador,
66% discordam que a funcdo de acompanhan-
tes/cuidadores atrapalhou sua vida profissional,
e 56% nao se sentem sobrecarregados pelo cui-
dado do paciente oncolégico. Esses resultados
ndo sdo compativeis com o observado na litera-
tura, que aponta recorrente esgotamento fisico e
mental de familiares responsaveis pelo cuidado de
pacientes com diagnostico de cancer 4% Tendo
em vista a impossibilidade, na maioria das vezes,
em manter privacidade na aplicacdo do questiona-
rio, com separacao fisica entre cuidadores e pacien-
tes, é possivel que nesse quesito as respostas da
presente pesquisa tenham sido tendenciosas.

Cuidadores de pacientes com cancer estao mais
propensos a apresentar depressido, ansiedade,
insdnia e estresse inerentes a prestacao de cui-
dados cotidianos e ao atendimento em cirurgias,
sessoes de quimioterapia e radioterapia. Ademais,
na maioria das vezes, o cuidador também precisa
lidar com as atividades domésticas e fornecer
suporte financeiro e emocional ao doente .

Dessa forma, as demandas do paciente sao
priorizadas em relacdo aos momentos de lazer,
relacionamentos e trabalho do préprio cuidador.
Essa realocacdo de prioridades, com consequente
sofrimento psiquico e fisico e reducio da quali-
dade de vida, é mais prevalente em trés situacoes
apontadas pela literatura: cuidadores que estao ha
mais tempo exercendo essa funcio; cuidadores de
pacientes com cancer avancado; e na auséncia de
apoio da equipe médica®.

Nesta pesquisa, nao foi possivel avaliar a qua-
lidade de vida de cuidadores de pacientes com
cancer avancado, ja que a variavel presenca de
metastase foi colocada apenas nos questionarios
dos pacientes, e nem todos os pacientes estavam
acompanhados de cuidador no momento da coleta
de dados. Ademais, muitos dos pacientes, mesmo
na presenca do cuidador, ndo sabiam ser portado-
res de metastases.
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Em contrapartida, observou-se associacio entre
tempo de cuidado e sobrecarga referida, ja que a
chance de o cuidador que exerce essa funcdo ha
mais de um ano apresentar sobrecarga é superior
a do cuidador que comecou a cumprir a tarefa ha
menos de um ano. Também houve associacao entre
auxilio da equipe médica e sentimento de capaci-
dade para exercer a funcio de cuidador, resultado
que mostra como o apoio da equipe multiprofis-
sional de salde é fundamental para construir uma
relacdo de confianca com a familia do paciente e
melhorar a qualidade de vida do cuidador.

O sentimento de incapacidade do familiar cui-
dador deve-se a auséncia de formacao e prepa-
racdo. Desamparados pela junta médica, os cui-
dadores muitas vezes se sentem despreparados
para lidar com uma doenca que desconhecem e
que é divulgada como extremamente temivel3334,
Vinculado ao pavor socialmente estabelecido,
ha o desejo de nao perder um ente querido: como
mostra a presente pesquisa, 50% dos cuidadores
sentem-se mal em relacao a perspectiva de evolu-
¢ao da doenca do paciente.

As consequéncias da sobrecarga dos cuidado-
res sdo relevantes e devem ser objeto de atencao.
Niveis altos de estresse em cuidadores sdo fatores
predisponentes para que o luto seja mais trauma-
tico e prolongado?3. Prezar pelo bem-estar desses
individuos, com garantia de apoio psicolégico pela
equipe de saude, é também pensar na qualidade
de vida do paciente.

Consideracoes finais

Com a descoberta de novos tipos de cancer,
as equipes de saude precisaram se adaptar a um novo
cenario em que a terminalidade da vida esta cada vez
mais presente. Nesse cenario, garantir a “qualidade
de morte” do paciente torna-se mais importante do
que preservar a vida a qualquer custo, por meio da

obstinacao terapéutica. Como fruto dessa evolucao,
conquistas legais e médicas vao se consolidando,
a exemplo dos cuidados paliativos e de documentos
como a ordem de n3o reanimar e o testamento vital,
ou diretivas antecipadas de vontade.

Apesar desses avancos, a terminalidade da
vida é um assunto consideravelmente novo,
ainda em processo de construcao e adaptacao,
tanto para aqueles que recebem o diagnoéstico de
uma doenca incuravel quanto para a equipe pro-
fissional. Cuidar de pessoas com doencas cronicas
progressivas avancadas exige ndo apenas conheci-
mento técnico, mas também controle emocional,
ja que essas situacdes suscitam o confronto com
a proépria finitude e demandam habilidades comu-
nicativas para manutencado de um diadlogo efetivo
com o paciente e seus familiares.

Conversar abertamente sobre o estado de
saude do doente e esclarecer davidas sdo acoes
essenciais para assegurar que o cuidador se sinta
capaz de exercer sua funcdo, e esse sentimento
de confianca se reflete na qualidade do cuidado
fornecido ao paciente oncolégico. Nesse sentido,
0 apoio dos profissionais de salde mostrou-se
uma variavel significativa na qualidade de vida de
pacientes e cuidadores, em especial daqueles que
estdo ha mais de um ano nessa condicio.

Com relacdo aos cuidados paliativos, ordem
de ndo reanimar e testamento vital, os resultados
demonstraram desconhecimento geral, especial-
mente no que se refere as diretivas antecipadas de
vontade entre pacientes. Tal desconhecimento por
parte de doentes e cuidadores pode ser reflexo da
auséncia de capacitacdo dos profissionais de saude
para abordar esses temas. No entanto, fornecer infor-
macoes a pacientes e familiares sobre seus direitos
e outras questoes éticas deve ser parte da conduta
médica. Essa ac3o, que leva ao abandono do paterna-
lismo, é a melhor forma de empoderar os pacientes
para que exercam sua autonomia justamente num
momento em que ela estd mais enfraquecida.
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