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Resumo: Aaids e o cancer tem incitado atitudes preconceituosas de discriminacdo e medo, entretanto,
o trabalho incessante de pessoas envolvidas com os cuidados, possibilitou um existir mais digno e humano para
os individuos acometidos por essas doencas. Este estudo tem como objetivo, fazer um levantamento das
crencas dos familiares dos portadores de HIV/aids e de cancer, relacionadas a morte e ao atendimento domi-
ciliar. Para tal, foram realizadas entrevistas individuais e semi-estruturadas, com 15 familiares de portadores de
HIV e com 10 familiares de portadores de cancer, baseadas nos procedimentos de evocacao-enunciagdo-
verificacdo, para levantar-se as crencas relacionadas a morte e ao atendimento domiciliar. As crencas levan-
tadas neste estudo mostram o despreparo e as dificuldades dos familiares no enfrentamento da morte e no
cuidar do doente. Observa-se a necessidade da criacdo de programas que visariam a orientacdo e o suporte
emocional, tanto do doente quanto do familiar.
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QUALITATIVE STUDY OF HOMECARE AND DEATH BELIEFS
AMONG HIV/AIDS AND CANCER RELATIVES

Abdgract: AIDS and cancer have incited prejudiced attitudes of segregation and fear; however, the constant
work of people involved with care taking made respectable and humanitarian life possible to individuals that were
taken ill. The present study has the objective of surveying the beliefs of the HIVV/AIDS and cancer patients relatives
related to death and home care. Therefore separate and semi-structured appointments were done with 15 relatives
of HIV sick people and 10 relatives of cancer patients based on procedures of evocation-enunciation-verification to
survey the beliefs related to death and home care. The beliefs surveyed demonstrate the lack of preparation and the
difficulties that relatives have towards death and care of the patients. It is observed the need of creating projects that
would aim emotional advising and aid to patients and relatives as well.
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Introducdo: Ao longo do enfrentamento da
sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids) e do
cancer, varias formas de tratamento foram desenvol-
vidas (Bessa, 1997; Souza & Vietta, 1999). Embora
estas duas afeccdes tenham incitado atitudes
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preconceituosas de discriminacdo e medo (Bennett,
1990; Rodrigues, Kajiya & Gazzi, 1991), o trabalho
incessante de pessoas envolvidas com os cuidados,
possibilitou 0 avanco das idéias e das discussdes, em
busca de um existir mais digno e humano para os
individuos acometidos por essas doencas.

A Aids tem um efeito desagregador na estru-
tura familiar, devido ao fato de carregar consigo cren-
cas sobre danos irreversiveis na vida dos pais dos
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infectados e sobre a revolta causada pela doenca
(Figueiredo & Coelho, 1996a). Os efeitos do diag-
nostico ultrapassam os limites familiares, estenden-
do-se ao parceiro, aos amigos e aos elementos do
grupo ao qual eles pertencem.

Além da familia e do paciente exercerem pa-
péis ja cristalizados, um novo papel emergira dessas
relacdes, o de cuidadores e cuidados. Atencdo médi-
ca, higiene, horarios, medicamentos e responsabilida-
des sdo func¢des que serdo incluidas nessa nova roti-
na entre cuidadores e cuidados.

Segundo Figueiredo e Coelho (1996b), os fa-
miliares que estdo envolvidos com os cuidados aos
infectados pelo HIV sdo menos propensos a
estigmatizacdo e mais ao acolhimento, do que os fa-
miliares n&o envolvidos.

O ambiente familiar promove condicGes dife-
renciadas no tratamento do paciente, que ndo estdo ao
alcance do restrito ambito da instituicao hospitalar (So-
ares, 2000). Esse ambiente, se utilizado de forma posi-
tiva e estruturada, daré espaco ao surgimento de rela-
¢Oes solidarias e responsaveis, que serdo de extrema
importancia no atendimento domiciliar ao doente. As-
sim, sentimentos de isolamento e abandono do pacien-
te diante da possibilidade da morte, ndo serdo mais
obstaculos na luta contra a aids (Meyer, 1992).

Ao lado do uso de drogas anti-retrovirais, 0
atendimento domiciliar vem se firmando como uma
nova modalidade de assisténcia. Neste atendimento,
0 paciente encontra a continuidade dos cuidados téc-
nicos adicionados a seguranca de saber que hd a com-
panhia e a presenca de familiares (Soares, 2000; Sou-
za, 2000). A sua retirada do ambiente hospitalar trara
beneficios ndo s6 para a sua saude fisica, evitando
infeccdes hospitalares, mas também para a sua sau-
de mental.

O diagnostico de cancer, mudara drasticamente a
estrutura familiar, fazendo emergir uma série de reacoes
e sentimentos na relacdo doente-familia (Bessa, 1997;
Odling, Danielson, Christensen & Norberg, 1998). Os
familiares se defrontardo com os efeitos permanentes da
doenca, que aumentarao de forma gradual. Isto implicara
em uma continua adaptacdo e mudanca de papéis, e pro-
vocara uma tensdo crescente nas pessoas gque cuidam
dos doentes (Roland, 1995). Para Bergamasco e Angelo
(2001) a familia é considerada um importante suporte
durante a experiéncia da doenca.

O atendimento domiciliar do individuo com can-
cer, como uma extensao das atividades hospitalares, tam-
bém é uma prética utilizada. O paciente estara em casa,
amparado por sua familia, recebendo cuidados, medica-
mentos e carinho (Stetz & Brown, 1997). Por outro lado,
a familia tera a oportunidade de, ao cuidar do doente,
estar com ele de modo estreito e total, compartilhando
de todos 0s seus momentos (Beltran, Barreto & Gutiérrez,
2000). Contudo, segundo Odling, Danielson, Christensen
e Norberg (1998), o suporte psicossocial, oferecido aos
doentes pelos familiares, é uma atividade exigente e di-
ficil e causa muito sofrimento.

O diagnostico positivo, para o Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) e para o cancer, colo-
ca os enfermos e os familiares frente a frente com a
morte e a finitude. O medo da morte € um sentimento
comum entre as pessoas, oriundo talvez do fato de nada
se saber sobre ela, além das estorias contadas do “lado de
14" (Cassorla, 1991). E quase impossivel pensar namorte
sem pensar também na vida, sdo caracteristicas ontologicas
dos sistemas vivos, que participam da experiéncia cotidi-
ana (Schramm, 2002). Segundo Cassorla (1991), teme-
se a morte quando ndo se pode viver a vida.

O céncer e a aids podem ser vistos como 0 ponto
de mutacdo na vida dos enfermos e dos familiares, em
vez de um aviso de morte, sendo uma chance de refazer
a vida em bases mais plenas e significativas (Cassorla,
1991).

Objetivos

Os objetivos desta pesquisa foram levantar as
crencas dos familiares dos portadores de HIV/aids e
de portadores de cancer, relacionadas com a morte e
com os cuidados domiciliares, procurando delinear as
caracteristicas dessas crencgas, sua representacao e
principais pontos onde poderiam ser desmistificados.

M étodo

O estudo foi realizado com familiares de indi-
viduos portadores de HIV/aids e cancer que partici-
pam diretamente dos cuidados diarios do enfermo e/
ou convivem com ele. Os doentes deveriam preen-
cher os seguintes critérios: - serem maiores de 18
anos de idade; - residir no municipio de Ribeirdo Pre-
to ou regido; - ter mais de um ano de diagnostico;
- em seguimento no Hospital das Clinicas da Facul-
dade de Medicina de Ribeirdo Preto — USP



(HCFMRP - USP) e/ou no Instituto Ribeirdopretano
de Combate ao Cancer (IRPCc); - ndo serem porta-
dores de neoplasia benigna ou maligna com perspec-
tiva de cura a curto e médio prazo. Foram excluidos
portadores de HIV/aids que também fossem acome-
tidos por cancer ou vice-versa.

Apb6s um breve rapport com o sujeito, quando
ele era informado sobre o trabalho e que suas ddvidas
poderiam ser esclarecidas, realizaram-se entrevistas in-
dividuais, semi-estruturadas, conforme procedimentos de
evocacgdo-enunciacao-verificacdo (Figueiredo, 1998)
com um total de 25 sujeitos, sendo 15 familiares de paci-
entes com HIV/aids e 10 familiares de pacientes com
cancer, para se levantar as crencas relacionadas a duas
categorias: morte e atendimento domiciliar.

Foram obtidas 47 locucgbes, selecionando-se
as mais significativas para cada categoria, em nime-
ro de 31, apresentadas para trés juizes com nivel uni-
versitario. Eles compararam cada locu¢do com todas
as outras para cada categoria, agrupando-as segun-
do sua equivaléncia contextual. Posteriormente, de
cada bloco de contetidos comuns foi destacada aquela
locucdo mais caracteristica. O elenco final de itens
foi composto por 18 locucdes selecionadas desta
maneira. Para isso tomou-se como referencial o Dia-
grama de Venn (Figura 1), representando cada juiz
em um campo especifico, aproveitando os itens situ-
ados no nucleo do diagrama, ou seja, ho campo cor-
respondente a interacdo dos itens avaliados.

Figura 1 — Campos de interseccdo de avaliacdo dos
trés juizes, representados pelo Diagrama de Venn.

A: Campo de interseccdo dos juizes 1 e 2.
B: Campo de intersec¢do dos juizes 1 e 3.
C: Campo de interseccdo dos juizes 2 e 3.
D: Campo do consenso entre 0s trés juizes.
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Resultados e Discussao

Alguns aspectos acerca das crencas e repre-
sentacdes que os familiares de portadores de HIV/
aids e os familiares de portadores de cancer tém so-
bre o atendimento domiciliar e a morte, puderam ser
levantados.

Os quadros 1 e 2 mostram, respectivamente,
as locucdes selecionadas para as categorias atendi-
mento domiciliar e morte, através do Diagrama de
\Venn, a partir das entrevistas iniciais.

QUADRO 1: Locucdes selecionadas para aten-
dimento domiciliar

1. Eimportante dar a medicagéo na hora certa;

2. Eimportante dar uma boa alimentag&o;

3. S&o importantes o carinho, a atencdo e o0 apoio
da familia;

4. Eimportante tratar do doente normalmente;

E dificil cuidar do doente;

6. E normal viver em funcio do doente e deixar de
Se preocupar consigo mesmo;

7. E muito sofrimento cuidar do doente;

o1

QUADRO 2: Locucles selecionadas para morte

1. E um descanso para o doente que esta so-
frendo;

2. Causa saudade;

3. Edificil lidar com a perda de alguém queri-
do;

11. Todos estdo sujeitos a ela;

12. Desestrutura a familia;

13. E a vontade de Deus:;

14. E importante lutar contra ela;

15. \olta as pessoas contra Deus;

16. E importante aceitar a morte;

17. E uma passagem para outro plano, uma
novavida;

18. E inexplicavel;

Esses familiares tém como caracteristica o fato
de se preocuparem com a saude e com o estado fisi-
co de seus doentes. Para eles, apesar de até 0 mo-
mento ndo haver uma terapéutica eficaz no que diz
respeito a cura da aids, e do tratamento do cancer
continuar sendo agressivo e invasivo (Bessa, 1997),
a administracdo dos medicamentos na hora certa e
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uma alimentacdo balanceada e nutritiva sao impor-
tantes para a manutencdo ou reabilitacdo da salde
do doente.

Numa experiéncia vivenciada e compartilha-
da com a familia de individuos acometidos por aids,
Sousa, Kantorski, Bieleman e Ornellas, (2000) ob-
servaram a importancia da orientacdo aos familiares
guanto ao uso correto dos medicamentos, seus efei-
tos colaterais, horarios, associacdo dos medicamen-
tos a algum alimento na hora de ingeri-los, e as com-
plicacdes advindas da interrupcdo destes, no momento
em que os cuidados sdo realizados em casa.

Tratando-se da salde psicossocial do enfer-
mo, outras caracteristicas importantes foram levan-
tadas neste estudo: as de que o carinho, a aten¢do, o
apoio da familia e o trato normal, sem preconceito, na
relacdo com o doente, sdo um importante suporte
afetivo dado a ele. De acordo com Mamede, Almeida
e Ravagnani (1991), tem-se percebido que o cancer
afasta as pessoas dos acometidos da doenca, uns por
medo de contéagio, outros por falta de coragem de
encaréa-los, além de outras justificativas, indo na con-
tra-mao do que foi salientado neste estudo.

Alguns trabalhos apontam para a mesma dire-
cdo desta pesquisa, salientando a importancia de um
suporte afetivo ao enfermo. Para Figueiredo e Soa-
res (2001), o cuidador se vé como aquele que perce-
be e prové as caréncias da pessoa doente e se dispde
a oferecer recursos.

As crengas ligadas as locucges do tipo “é difi-
cil cuidar do doente e é muito sofrimento cuidar
do doente” , podem ser atribuidas a dificuldade que
estes familiares tém de entrar em contato com o seu
sofrimento e o do paciente, preferindo negar a exis-
téncia deste na relacdo cuidador-cuidado do que
enfrenta-lo. A ameaca da morte do doente obriga o
familiar a conviver com a possibilidade de sua pro-
pria morte, causando angustia e temores no seio fa-
miliar (Quintana, Santos, Russowsky & Wolff, 1999).
Para Kibler-Ross (1996), a negacdo é uma das fa-
ses pela qual a familia e o doente passam no proces-
so de adaptacdo a um diagndstico de uma doenca
tida como fatal. Outro fator que pode estar relacio-
nado com esta dificuldade é o sentimento de impo-
téncia diante da progressdo da doenca, experimen-
tando a perda e a dor antecipatéria (Beltran, Barreto
& Gutiérrez, 2000).

Segundo Quintana, Santos, Russowsky e Wolff
(1999), para a familia conseguir realizar sua tarefa
de apoiar o enfermo, ela deve superar seus proprios
temores, algo que por vezes ndo é facil numa socie-
dade na qual a negacdo da morte é uma imposicao.

A maioria dos familiares que cuidam dos seus
doentes em casa, créem na dedicacdo exclusiva,
acham normal viver em funcdo do doente e ndo se
preocuparem consigo préprios.

No que se refere a categoria morte, os famili-
ares créem que ela é um descanso para o doente que
esta sofrendo. E chegado um momento em que tudo
que se podia fazer pelo paciente foi feito, tanto na
parte médica quanto na emocional, e ndo houve uma
resposta favoravel. E o momento em que os familia-
res se deparam com as suas limita¢6es e chegam no
limiar do sofrimento. Sendo assim, a morte é
vivenciada como um alivio da dor e do sofrimento,
tanto para o cuidador quanto para o cuidado.

Dentro desta mesma categoria, crencas liga-
das a importancia de se aceitar a morte foram levan-
tadas. Para Bromberg (1994), a aceita¢do da perda e
0 estabelecimento de novas relacGes objetais sdo con-
di¢bes fundamentais para a elaboracdo do luto. A
aceitacdo permite uma nova identidade, com o retor-
no da independéncia e da iniciativa.

A dificuldade em lidar com a perda de al-
guém querido e da desestruturacdo na familia causa-
da pela morte, sequndo Bromberg (1994) e Torres,
Guedes e Torres (1983), deve-se ao fato da perda de
um objeto de vinculo, o individuo ndo tem mais a base
segura na qual se refugiar diante do perigo, o que
torna essa experiéncia aterrorizante. Para Bromberg
(1994), o sistema familiar busca, restaurar seu equili-
brio apds uma perda significativa, rearranjando os
papéis e construindo uma nova identidade familiar.

Uma possibilidade para o fato destes familia-
res expressarem a morte volta as pessoas contra
Deus, é a de que eles ndo se acham merecedores
desta situacdo crendo que a morte é uma vontade de
Deus, nada mais logico do que culpar e ficar com
raiva de Deus, pois Ele é o responsavel pela morte do
ente querido e pelo sofrimento do familiar que fica.

Observou-se que os familiares créem na
morte como uma vontade de Deus e como uma pas-
sagem para um outro plano, uma nova vida. Para
Cassorla (1991), acreditar que ha um lado de 14, ap6s



a morte, é uma necessidade desesperada dos seres
humanos de compreenderem o porqué de sua finitude
e 0 que vai lhes ocorrer ap6s a morte. Sem essa cren-
ca seria dificil lidar com a finitude.

Pode ser que, para estes familiares, crer na
vida ap6s a morte seja uma maneira de manterem
acesas as esperancas de que um dia voltardo a en-
contrar seus entes queridos que estdo proximos da
morte ou que ja faleceram.

Consideracoes finais

Diante do que foi apresentado neste trabalho,
pdde-se observar que o diagndstico positivo de HIV e
de cancer modifica a vida ndo s6 do doente como de
seus familiares e, eventualmente, dos amigos proximos.
Neste momento de dificuldade, a estrutura familiar sera
testada, provocando atitudes de afastamento e/ou apro-
ximacdo por parte dos parentes. Muitas vezes sdo 0s
amigos que fazem as vezes de cuidadores.

As preocupac@es do cuidador estdo relaciona-
das muito mais ao bem estar fisico e emocional do
enfermo, havendo uma nocdo da dificuldade que isso
pode proporcionar para ser concretizado pelo cuidador.

As pessoas voltam-se para questdes religiosas
neste momento de crise e, por vezes, evocam Deus
como tentativa de alivio para seu sofrimento.

As locucges aqui estudadas poderao servir de
base para outros estudos que visem a mensuracao
das crencas em relacdo a questdo do atendimento
domiciliar e da morte.
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