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RESUMO

O presente estudo buscou conhecer as relagdes entre paciente, cuidadores familiares e equipe de satide, na internagio
domiciliar, sob o olhar do cuidador familiar. Trata-se de um estudo qualitativo com 11 cuidadores familiares de
doentes terminais, cadastrados em um servigo de internagdo domiciliar de um hospital universitario do sul do
Brasil. A coleta de dados se realizou através de entrevistas narrativas, que foram gravadas e transcritas para serem
tratadas por meio de andlise de contetido. A partir da analise dos dados, foram construidas trés categorias: relagdes
entre cuidador familiar, paciente e equipe de saide; consciéncia da terminalidade do paciente: o olhar do cuidador;
e situagio de terminalidade ocultada ao paciente. Elas abordam como ocorrem as relagdes na internagio domiciliar
entre os seres que cuidam, como os profissionais de satide e cuidadores familiares, e os seres cuidados, como os
pacientes, explicitando o quanto a comunicagio é importante nesse contexto de cuidado.

Descritores: Servigos hospitalares de assisténcia domiciliar. Relagdes profissional-familia. Enfermagem.
RESUMEN

Ll presente estudio buscé conocer las relactones pactente, cuidador familiary equipo de salud, en la internacion domiciliaria, desde
la vision del cuidador. Se trata de un estudio cualitativo con once cuidadores familiares de pacientes terminales, registrados en
un servicio de internacion domiciliaria de un hospital universitario del Sur de Brasil. La recoleccion de datos utilizo entrevistas
narrativas, grabadas y posteriormente transcriptas para andlisis utilizando la teoria de Andlisis de Contenido. A partir del
andlists de los datos, se construyeron tres categorias: relaciones entre curdador famailiar, paciente y equipo de salud; Consciencia
de la finitud del paciente: la vision del cuidador; y Situacion de terminalidad escondida del paciente. Esas categorias tratan de
como ocurren las relaciones de internacion domiciliaria entre los seres que cuidan, como los profesionales de salud y los cuida-
dores familiares, y los seres curdados (los pacientes), explicitando como la comunicacion es importante en el contexto del cuidar.

Descriptores: Servicios de atencion a domicilio provisto por hospital. Relaciones profesional-familia. Enfermeria.
Titulo: Internacion domiciliaria del paciente terminal: la vision del curdador familiar.

ABSTRACT

This study was aimed at getting to know the relationships built among patients, family caregivers and the health care team, during
home care, from the perspective of the family caregrver. It is a qualitative study with 11 family caregivers of terminal patients,
registered on a home care service of a unzversity hospital in the South of Brazil. Data collection was carried out through narrative
interviews that were recorded, transcribed and analyzed through content analysis. Three categories were buill from data analysis:
Relationships among the family caregiver, the patient and the health care team; Awareness of the Patient’s Terminal Condition:
the Caregiver’s Perspective; and Sttuation in which Patients are Unaware of their Terminal Condition . They approach how
the home care relationships are established, among the caregivers, such as health care professionals and family caregivers, and
the people who are taken care of; such as the patients, highlighting the importance of communication in such care related context.

Descriptors: Home care services. Hospital-based. Professional-family relationships. Nursing.
Title: Terminal patient home care: the family caregiver’s perspective.
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INTRODUCAO

As relagdes entre as pessoas sdo permeadas
pelas diversas formas de enfrentamento diante de
situagdes similares. No que tange a terminalidade da
vida, a relagdo entre a equipe, o cuidador familiar e o
paciente pode apresentar alguns desafios, pois impli-
cana observagio e acompanhamento da finitude do
ser humano. Uma das propostas de atengio a satide
que acompanha o final de vida dos individuos sdo
os cuidados paliativos, os quais podem ser ofertados
em espago hospitalar e domiciliar.

Os cuidados paliativos abrangem o tratamento
de pessoas portadoras de doengas fora de possibili-
dades curativas, e proporcionam agdes que buscam a
melhoria da qualidade de vida do paciente e de sua
familia®". Esses cuidados obrigatoriamente perpas-
sam uma relagio entre cuidadores familiares, pro-
tissionais de satde e sujeitos enfermos. Desse modo,
a comunicagio clara e efetiva entre os envolvidos
torna-se indispensavel.

De fato, a comunicagdo, ndo somente nesse
contexto, mas também em outras dreas da sauide,
torna-se relevante, pois envolve varias pessoas em
um processo nio restrito ao simples “dar informa-
¢d0”; abarca compreensio miutua, apoio e enfren-
tamento de questoes dificeis. Isso exige tempo,
compromisso e desejo de ouvir e compreender as
preocupagdes do outro®,

Dentre estudos realizados na atualidade, gran-
de parte preocupa-se em entender a comunicagio
paciente-familia/profissionais de satde e explicita
barreiras étnicas e culturais que podem interferir
nesse relacionamento”. Outro estudo infere a
importancia da comunicagio entre profissionais e
familia, e as influéncias positivas desta no tratamen-
to do enfermo®. Porém, salienta-se que as reflexdes
restringem-se, em sua maioria, ao ambiente hospi-
talar e a pratica ambulatorial.

Assim, este estudo, realizado com cuidadores
tamiliares de pacientes terminais em internagio do-
miciliar, enfocando sua narrativa sobre as relagdes
estabelecidas nessa modalidade de cuidado, preen-
che, de certa forma, a lacuna dos estudos realizados
em espagos hospitalares ou ambulatoriais, onde o
saber profissional tende a predominar, diferente-
mente do espaco domiciliar, no qual predominam
os saberes familiares.

O presente estudo, que possufa como questao
norteadora: “de que forma se estabelecem as relagoes
na internagio domiciliar, no olhar do cuidador fami-
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liar?”, objetivou conhecer as relagdes entre paciente,
cuidadores familiares e equipe de satde, na interna-
¢do domiciliar, sob o olhar do cuidador familiar.

METODOS

Este estudo trata-se de uma pesquisa quali-
tativa, desenvolvida com os cuidadores familiares
de pacientes terminais oncolégicos, maiores de 18
anos, vinculados a um Servigo de Interna¢do Domi-
ciliar de um hospital universitario do sul do Brasil®.
A selegdo desses participantes ocorreu durante o
periodo de coleta de dados, de janeiro a junho de
2010, nos cadastros do referido servigo. Ao todo,
foram entrevistados 11 cuidadores familiares, sendo
quatro homens e sete mulheres. Dos homens, dois
eram cOnjuges, um era irméao e outro era pai. Das
mulheres, cinco eram filhas dos pacientes e duas
esposas destes.

Foi utilizado o critério de saturagdo da amos-
tra, no entendimento de que a saturagio é alcangada
quando a introdugdo de novas informagdes nos
produtos da andlise j4 ndo causa modificagdes nos
resultados anteriormente atingidos(.

Para a coleta de dados, utilizou-se a entrevista
narrativa, a qual reconstréi acontecimentos sociais
a partir da perspectiva dos informantes. Assim, o
informante foi incentivado a contar a histéria de al-
gum acontecimento®. Solicitava-se ao participante
da pesquisa, que o mesmo relatasse os acontecimen-
tos desde o momento que assumiu o papel de cui-
dador do paciente terminal no domicilio. A atengdo
do pesquisador era fundamental para ver se o relato
abarcava os eixos norteadores, tais como: relagdes
entre paciente e cuidador, cuidador e profissionais
de satde, paciente e profissionais de satde, tanto nas
internagoes hospitalares, quanto nas domiciliares.
Salienta-se que ocorreram intervengdes ha narrati-
va, quando algum eixo nio fosse mencionado, sendo
estas com solicitagdes como: fala-me sobre ‘tal eixo’.
As entrevistas duraram em torno de uma hora.
A execugdo do projeto foi posterior a aprovacdo do
Comité de Etica da Universidade Federal de Santa
Maria, sob o nimero 23081.014219/2009-85.

A entrevista era agendada previamente com
o cuidador. Ela foi realizada individualmente ou
em duplas, quando mais de um familiar ocupava a
tungio de cuidador, no domicilio do paciente termi-
nal. Para melhor captagio dos dados, as entrevistas
eram gravadas e transcritas para um documento e,
a partir deste, os dados foram analisados.
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Na andlise dos dados, utilizou-se a andlise de
conteido, que se define pela explicitagdo do senti-
do contido num documento e/ou o modo em que
pode ser transformado com a finalidade de oferecer
um significado, levando-se em conta a frequéncia
da repeti¢do dos termos, aparato e andamento do
discurso(.

Em consideragio a Resolugdo 196/96Y), foi
lido e entregue o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, com informagdo do objetivo e justi-
ficativa do estudo, a cada participante. O sigilo dos
participantes foi preservado, pela adogdo de coédigos
para identificagdo das falas. Utilizaram-se as letras
CF para o cuidador familiar, seguidas de ntimeros
e, ainda, com o acréscimo de ' (feminino) ou M
(masculino). Por exemplo: CI'1-M, CI'2-F, CF3-I

e, assim, sucessivamente.
RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da andlise dos dados, construiram-se
trés categorias. Sdo elas: Relagdes entre cuidador
familiar, paciente e equipe de saide; Consciéncia
da terminalidade do paciente: o olhar do cuidador;
e Situacdo de terminalidade ocultada ao paciente.

Relacdes entre cuidador familiar, paciente e
equipe de satde

A presenca da equipe de enfermagem parece
ter um papel fundamental de amparo no espago
domiciliar, tanto para o paciente como do préprio
cuidador. Esse suporte proporcionado é relevante
nos momentos em que o cuidador encontra-se com
dificuldades emocionais para dar continuidade ao
seu papel:

Da internagio domiciliar, as gurias [ enfermagem’] vém
aqui, me ddo suporte. A enfermeira conversou bastante
comigo. Nos primeiros dias eu andava meio chorona,
porque jd estava perdendo as minhas for¢as (CF4-F).

Na perspectiva dos cuidadores, o acompa-
nhamento da equipe, proporcionando apoio ao
paciente e ao familiar, existe. A aten¢do da equipe
nio se restringe somente ao paciente, mas também
estende-se a sua famfilia, sobretudo aquele familiar
que exerce a fun¢do de cuidar. Essa identificagio
de momentos frageis e a facilitagdo para exprimir
sentimentos podem ser realizadas pelos membros da
equipe, proporcionando apoio a familia e ao paciente.
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Em um contexto de dor e sofrimento, a equipe
de satde e, em especial, os enfermeiros, acom-
panham as fragilidades do paciente e da familia,
proporcionando-lhes seguranga e apoio, além da
produgio de vinculo?). Os cuidadores, em especial,
precisam ser ouvidos, para que nio haja mais um
doente, além daquele que j4 est4 sendo cuidado"".
Acredita-se que o apoio e a identificagido dos senti-
mentos vivenciados pelos cuidadores e pelo paciente
sdo fundamentais na atengio a eles destinada.

Um aspecto que pareceu potencializar uma rela-
¢do mais produtiva entre os envolvidos no cuidado ao
paciente terminal foi o fato de o cuidador ou paciente
conhecer um dos membros da equipe de internagdo
domiciliar, facilitando a aceitagiio da internacio:

Tenho uma conhecida que trabalha junto. Ela veio visi-
tar, por sua dispensa e prépria bondade. E ai foi um dos
pontos favordveis de nds termos aceitado [a internagdo
domictliar]. Ela disse: Vocé vai ver que é bom, eu_fago
parte dessa equipe, a gente vai ld visitar vocés'(CF3-M).

A preocupagio é outro ponto favordvel para
as relagdes, pois oferece ao cuidador seguranga
nessa relagéo:

A doutora me falou que ela paciente’] tomava meio com-
primido por dia, e que isso é o minimo. E, mesmo assim,
estava dando problema. Entdo ela [médica] fex um exame
de sangue, e ndo dew nem trés dias [ veio de novo ] [...] eles
seguem ligando, e perguntam como é que ela estd. Isso estd
perfeito. A gente tem telefone desse atendimento domiciliar.
Qualquer cotsa, eles disseram que é pra ligar (CF'7-M).

Nesse sentido, as atribui¢des da equipe de
internacio domiciliar vio além das orientacdes de
como proceder a agdes técnicas'?). Faz-se necessé-
rio que se oferega suporte emocional ao paciente e
ao cuidador, objetivando facilitar esse processo e
melhorar sua qualidade de vida.

Entretanto, um ponto que se apresenta de
maneira desfavoravel para uma relagiio entre equipe
e familia/paciente refere-se a linguagem técnico-
-cientifica. Esta pode dificultar a compreensio das
informagoes transmitidas ao paciente e ao cuidador:

E os outros médicos também falavam isso e aquilo.
A gente fica meio assim. Dor de barriga, pra eles, é um
nome diferente. A gente quer uma cotsa clara! Que a
pessoa entenda, porque ds vezes o paciente ndo entende.
E eles falam: ‘Deu um problema aqui e ali’, mas ndo es-
clarecem direito e as pessoas ficam com ditvida (CF'7-M).



Oliveira SG, Quintana AM, Denardin-Budé ML, Moraes NA, Liidtke MF,

Cassel PA. Internacio domiciliar do paciente terminal: o olhar do cuidador
familiar. Rev Gaticha Enferm. 2012;33(3):104-110.

Ressalta-se a importéancia da adotar uma lin-
guagem acessivel, valorizando a escuta, com um
olhar de tranquilidade, uma palavra de encoraja-
mento que eleve a autoestima do paciente!’. Com
efeito, muitas vezes o médico langa mio de uma fala
carregada de termos técnicos que mais ocultam do
que transmitem a informagao'?.

Sugere-se, diante disso, que o uso das ter-
minologias cientificas consiste em uma forma de
mecanismo de defesa utilizado pelo profissional de
satde, na situagio de o paciente encontrar-se fora
de possibilidades curativas, nido revelando, assim,
claramente, as condi¢oes dele.

FFatores como negagdo da morte e a falta de
preparo da equipe em informar as més noticias
produziram um determinado comportamento no
cuidador: fuga das informagdes sobre o diagndstico
e prognostico do paciente. Essa perspectiva pode ser
visualizada quando o cuidador relata sua disponibi-
lidade para responder os questionamentos da equipe
de internagio domiciliar, mas pouco pergunta sobre
a situagdo da paciente.

Eles vém aquu, eles conversam com ela, brincam. Pergun-
tam tudo e eu respondo, [...] porque eu pergunto pra ela:
‘O que estd acontecendo contigo?” Porque ndo adianta nds
escondermos, eles que estdo ali, eles que sabem. I eles vém
aqua, eles perguntam e e jd vou me enfiando no meto, e vou
dizendo: ‘Olha, doutor; acontecew isso, isso e isso” (CF'7-M).

Esta relagdo de passividade parece esconder
o desejo de ndo ouvir a confirmagio da situagio de
terminalidade de vida. Assim, a comunicagdo pode-
ria ser utilizada pelos profissionais da enfermagem
como uma ferramenta para humanizar o cuidado,
viabilizando o didlogo com os pacientes e familiares,
esclarecendo-lhes as davidas sobre o tratamento,
minimizando ansiedades e angustias'?. Em suma,
a enfermagem, bem como a equipe de satde, deve
amparar, escutar e esclarecer as duvidas, tanto da
tamilia quanto do doente terminal neste processo
de morte e morrer, pois o surgimento dessas de-
mandas e o nio atendimento delas podem produzir
angustias, as quais impossibilitam uma qualidade de
vida melhor para os pacientes.

Consciéncia da terminalidade do paciente: o
olhar do cuidador

A consciéncia do familiar de que o doente esta
em situagio terminal é enfrentada de diversas for-
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mas, o que consequentemente faz emergir diversos
significados. Foram identificados trés significados
nas narrativas dos cuidadores: a aceitagio da ter-
minalidade de vida do paciente; a oscilagdo entre
aceitagdo da terminalidade e esperanca de cura; e a
negacio dessa situacdo.

A consciéncia com aceitac¢io da terminalidade
de vida faz com que alguns cuidadores entendam
que procedimentos invasivos poderiam trazer mais
sofrimento ao paciente. Contudo, em algumas si-
tuagdes, para evitar fazé-los, necessita-se de uma
discussdo com outros familiares que pensam ainda
em investimentos terapéuticos curativos:

Elas [as irmas ] acharam que ele deveria fazer o san-
gue. Eu digo:” Mas para qué? Se ele estd neste estado,
para qué fazer sangue? Para aumentar mazs o sofrimen-
lo que ele jd estd ai? Se isso fosse curar ele, mas ndo vai
curar’. Dat eu firmei o pé, dai elas pararam (CF4-F).

Até a enfermeira perguntou se a gente queria botar a
sonda nele, ai a gente disse ndo. [quando ele estava
com a sonda] Ele ndo ia para fora [de casa’]. Ndo
sata mais na rua. Mas agora que estd no fim, botar a
sonda para_judiar dele? (CF10-F).

Percebe-se que, em alguns casos, os familiares
enfrentam a finitude do familiar de forma consciente,
manifestando essa perspectiva por meio da nio acei-
tagdo de procedimentos invasivos, ndo aconselhados
em cuidados paliativos. Destaca-se, que para decidir
sobre essas questdes terapéuticas os cuidadores tive-
ram que argumentar com os outros familiares, sendo
que os mesmos achavam que ainda seria possivel
investir em procedimentos na esperanca de cura.

Apesar de alguns profissionais de satde da
equipe terem sugerido tais procedimentos, foi
respeitado o exercicio da autonomia do cuidador
e, de alguma forma, do paciente. Na etapa final da
vida ¢é preciso limitar o investimento terapéutico,
incluindo a retirada de medidas de suporte vital,
como a ndo iniciagio das mesmas('?).,

Areligido ou fé e a crenga em vida apds a morte
parecem facilitar o processo de aceita¢io de morte:

Eu e meus irmdos, a gente jd conversou bastante. A gente
quer que Deus deixe eles com a gente, mas que sempre
Jaga o melhor para eles (CF1-F).

[...] o que me fax fraquejar, é quando eu penso que ele
estd indo embora e que eu tenho certeza absoluta que me
ama. Mas um dia eu vou ir e vou encontrar (CF9-F).
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A aceita¢do da morte de uma pessoa idosa
pode ser facilitada pela crenca de possiveis reen-
contros posteriormente. Outro estudo aponta que
a imortalidade futura e reencontros apds a morte,
bem como a pessoa ter acima de 70 anos de idade,
favorecem a aceitagfio da morte('%.

O segundo significado identificado neste
processo de cuidado refere-se a outros cuidadores
expressarem uma alternancia entre reconhecimento
da terminalidade de vida do paciente e a esperanga
de reversdo dessa situagio. Essa perspectiva é visu-
alizada quando a cuidadora, mesmo tendo conscién-
cia de que nio ha mais o que fazer, deixa implicito
que, possivelmente, quando o paciente apresentasse
a fase agonica, ela o levaria para o hospital:

Ah, eu pensei que ele podia ir ainda no médico [no
hospital’, mas o doutor disse que ndo pode fazer mais
nada. Agora espero que ele nio vd para o hospital, s6
em caso de emergéncia (CF5-F).

Essa expressdo pode ser remetida ao desejo de
nio ficar com culpa por ndo ter tomado atitude dian-
te da morte do paciente, e, simplesmente, deixa-lo
morrer. Outro ponto, nesta oscilagdo de consciéncia
por parte do cuidador, refere-se a constante busca
de algo a mais para fazer, a fim de obter a cura do
paciente. A “realidade” direciona o familiar a aceitar
a terminalidade, j4 que a assisténcia por parte de
profissionais de satide ao paciente, na visdo do fami-
liar, diminui quando ele se encontra em tal situagio:

Segundo médico é terminal. ["...] E tu mandar para o
hospital, eles olham a ficha, e “Esse é terminal, esse ndo
tem, vamos dar prioridade para outro.”. Na realidade
a atengdo diminui bastante, isso jd deu para perceber.
A gente sempre tem esperanga, ndo adianta (CF6-M).

O sentimento de esperanga aparece em outro
estudo, explicando que esse sentimento, durante o
processo de perda, pode ser uma reagio a negagio,
a angustia e a depressdo. Possuir esperanga de que
as coisas serdo diferentes das previstas pode auxiliar
o familiar para que este consiga continuar ao lado
de seu ente querido®'?,

E, finalmente, o tltimo significado, a negacio,
ou seja, ndo desejar ter a consciéncia da situagdo
de terminalidade do paciente. Em alguns casos, os
cuidadores procuram saber pouco sobre a situagido
do enfermo, repetindo o discurso do médico, mas
em suas palavras negam a situagdo:
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O dnico comentdrio que falaram foi que ela tem um
tumor, entdo se fizesse quimioterapia seria pior, porque
ela ndo estd tendo mazis aceitagdo no organismo. [...]
O comentdrio vai s6 até ali as quimio! A evolugdo, ndo se
sabe. Mas eu nem quero saber, entendeu? Eu prefiro. Dai
vai ficar na minha cabega, eu vou ter que me preparar, e
eu ndo set se eu estou arnda preparado pra alguma coisa.
Nem quero estar preparado! (CF7-M).

O cuidador, ao pensar na possibilidade do
familiar morrer, se restringe somente a morte e
nio vislumbra qualquer possibilidade de que ele
aproveite os tltimos momentos de vida. Assim, o
cuidador procura ndo se inteirar da situagio, do
avango da doenga com a equipe. Um estudo desta-
ca que, em caso de impossibilidade de tratamento,
a incurabilidade da doenga torna-se clara para os
tamiliares, e estes acreditam que a tinica coisa a fazer
é esperar que a morte ocorra'®. Claro que é dever
ético comunicar a verdade quando a pessoa interes-
sada deseja conhecer seu diagnéstico e prognéstico,
pois todo ser humano tem direito a informagao, mas
ele também possui o direito a estar desinformado.

Situacgido de terminalidade ocultada ao paciente

Grande parte dos cuidadores buscava escon-
der a informacgédo de que o paciente estava fora de
possibilidades terapéuticas curativas. Talvez por
medo do sofrimento, ou que o doente se entregasse
de vez, ou, ainda, pelo fato do cuidador nio aceitar
a morte do paciente.

Ele nunca soube que era metdstase, porque ew procurer
esconder. S6 que depots que terminou as quimio, o médico
chegow e disse para ele: Ah... eu ndo tenho mais nada a fazer
pelo senhor, é s6 analgesia”. Dai ele se destludiu totalmente,
e procurou quase ndo se ajudar. Que ele é terminal, eu ndo
sei se ele sabe. Mas ele ndo sabe que estd no fim (CF4-I).

Para negar a perda do familiar é preciso que
o paciente acredite na melhora dele, e para isso
deve ser mantido na ignorancia de seu diagnéstico.
Salienta-se que, se o diagnoéstico de oncologia, em
grande parte dos casos, é ocultado do paciente,
quem dird o de terminalidade'”. Em geral, essa
discussdo fica entre o médico e os familiares, ex-
cluindo o paciente. Essa situagdo gera um conflito
para a familia e o paciente. Este pode comegar a
perceber um clima tenso pelo prolongamento dos
cuidados, o que pode gerar impaciéncia por parte
dos cuidadores, passando a achar que vai morrer e
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nio se curar como desejam os familiares. Assim, ele
vai se isolando!"”.

Outra questio acerca do enfrentamento da
terminalidade refere-se as crises dos pacientes, as
quais parecem demonstrar sua consciéncia acerca
da morte iminente:

Ele gosta quando tem bastante gente que fica por ali.
Ele tem medo de ficar sozinho. Desde que deu essa pa-
rada respiratoria nele [ ... ] Entdo tem que estar sempre
alguém ali com ele. E ele tem medo da morte também.
Ele 56 fala que ndo queria morrer. Mas se a sala estd
rodeada de pessoas, ele fica bem (CF4-F).

Diante disso, infere-se que o paciente pode
apresentar medo da morte, mas, além disso, da
soliddo, de ser abandonado pela familia ou pelos
profissionais que o acompanham. Pacientes que
estdo no final de suas vidas podem ter medo da
incerteza, da dor e da condigéo de dependéncia®.

A negagio da morte é muito presente, pois o
cuidador tem consciéncia da situacéo, todavia, evita
pensar, porque ndo aceita, e direciona o paciente a
tazer o mesmo:

Embora a gente saiba o que estd acontecendo, a gente as
vezes ndo acetla. S6 que ela ndo sabe, e a tinica coisa que eles
dizem é pra ndo sentir dor, tanto é que tem as medicagoes
ali. Entdo eu ndo posso dar um problema pra ela (CF'7-M).

A dnica maneira de o cuidador manter as
esperangas de cura do seu familiar doente, é que
este também acredite na sua possibilidade de recu-
peracdo. O cuidador acha que deve fazer com que o
paciente mantenha aignorancia da irreversibilidade
do seu estado, para que ele possa acreditar numa
cura que o préprio cuidador sabe ser impossivel.
O preco dessa crenga e a criagdo de espagos de
siléncio entre o paciente e seu familiar cuidador
sdo o que termina gerando sofrimento para ambos.

Quando, frequentemente, é negada a infor-
magio do diagndstico ao paciente, este tende a se
isolar. O doente faz sucessivas tentativas de obter
a resposta sobre seu diagnéstico e, quando nio re-
cebe a resposta clara, desiste de se comunicar com
o exterior(™. Nessas dificuldades de comunicagio,
geram-se consequéncias de ocultagio ou distorgdo
do diagnéstico de terminalidade, tanto por parte
do cuidador, quanto por parte da equipe. Ambos
necessitam encontrar formas para apoiar o paciente,
comunicando-se com ele de forma sincera.
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A realizagio dessa pesquisa permitiu o conhe-
cimento, no olhar do cuidador familiar, de como se
estabelecem as relagdes entre paciente, cuidadores e
equipe de satde na internagdo domiciliar. A equipe
parece estar presente para amparar ndo somente o
paciente, mas também o cuidador que apresenta inse-
guranca em relagio a sua responsabilidade, e angustia
ao se deparar com a finitude humana. Entretanto,
identificou-se pontos desfavordveis nesta relagio
como o uso de termos cientificos pelos profissionais
de satde, acarretando em uma comunicagdo nio
efetiva e acolhedora. A utilizagio satisfatéria da co-
municacfo, na internagido domiciliar, é uma das bases
para um relacionamento seguro e humanizado entre
a equipe de satde, cuidador e paciente.

A consciéncia da terminalidade interfere dire-
tamente na relagido do cuidador com o paciente, ou
com outros familiares, pois requer discussdes entre
os mesmos para defini¢do de condutas terapéuticas.
O paciente é excluido dessas discussdes, pois a situagio
de terminalidade lhe é ocultada. Acredita-se que uma
forma do cuidador manter-se nesse papel, é¢ negando
a situagdo de terminalidade ao paciente, uma vez
que, este pode desestimular-se em relagio a qualquer
investimento de cuidado para sua qualidade de vida.

Pensar estratégias de comunicagdo e inter-
-relagdo com o paciente terminal apresenta-se
como um desafio a todos os envolvidos, visto que
se deparar com alguém préximo da morte remete
a finitude humana de qualquer individuo.
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