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Resumo

Objetivo: Conhecer a percepgao do familiar/cuidador de pacientes com diagnéstico de cancer terminal em atendimento domiciliar
sobre cuidados paliativos. Métodos: Pesquisa descritiva, abordagem qualitativa realizada junto a seis cuidadores familiares de
pacientes que recebem atendimento domiciliar em cuidados paliativos exclusivos prestados pela Unidade de Cuidados Paliativos
de um hospital de referéncia. Os dados foram coletados no periodo de setembro a outubro de 2015, por meio de entrevista
semiestruturada analisada a luz da Andlise de Conteudo de Bardin. Resultados: Emergiram-se as seguintes tematicas: Rotina

do familiar/cuidador diante dos cuidados paliativos; Equipe de cuidados paliativos: Apoio ao familiar/cuidador; Entendimento
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do familiar/cuidador sobre cuidados paliativos; Sentimentos do familiar/cuidador em cuidados paliativos; Vivéncia do familiar/
cuidador acerca dos cuidados paliativos em domicilio. Conclusao: Foi possivel resgatar aimportancia dos cuidados paliativos no
domicilio como possibilidade de minimizar o impacto do sofrimento com a doenca e assegurar a dignidade no processo de morrer.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Atendimento domiciliares; Familia; Oncologia.

ABSTRACT

Objective: To identify family and caregiver perception of palliative care for patients diagnosed with terminal cancer receiving
in-home health services. Methods: A descriptive study with a qualitative approach was conducted with six family members
and caregivers of patients receiving in-home palliative care services exclusively provided by the Palliative Care Unit of a referral
hospital. Data were collected through semi-structured interviews conducted between September and October 2015, analyzed in
the light of Bardin's Content Analysis. Results: The following themes arose: Family members/caregivers' routine when providing
palliative care; Palliative care team; Support for family members/caregivers; Family members/caregivers' understanding of palliative
care; Family members/caregivers' feelings about palliative care; Family members/caregivers' experience with in-home palliative
care. Conclusion: It was possible to identify the importance of in-home palliative care as it enables the reduction in the impact
of suffering caused by cancer and guarantees dignity in the death process.

Keywords: Palliative care; In-home health services; Family; Oncology.

RESUMEN

Objetivo: Conocer la percepcion de la familia/cuidador de enfermos con diagndstico de cancer terminal en atencion domiciliaria
sobre cuidados paliativos. Métodos: Investigacién descriptiva, cualitativa, realizada con seis cuidadores familiares de pacientes
que reciben atendimiento domiciliario en cuidados paliativos exclusivos, prestados por la Unidad de Cuidados Paliativos de
un hospital de referencia. Los datos fueron recolectados en el periodo de septiembre a octubre de 2015, através de entrevista
semiestructurada que utilizé el Andlisis de Contenido de Bardin. Resultados: Emergieron las siguientes tematicas: Rutina del
familiar/cuidador frente a los cuidados paliativos; Equipo de cuidados paliativos: Apoyo al familiar/cuidador; Conciencia del
familiar/cuidador sobre cuidados paliativos; Sentimientos del familiar/cuidador en cuidados paliativos; Vivencia del familiar/
cuidador sobre cuidados paliativos en el hogar. Conclusion: Se posibilité rescatar la importancia de los cuidados paliativos
en el hogar como posibilidad de minimizar el impacto del sufrimiento con la enfermedad y asegurar la dignidad en el morir.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Atencién Domiciliaria; Familia; Oncologia.
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INTRODUCAO

De acordo com a organizagdo mundial de saude (OMS), o
cancer se tornara um problema maior nas préximas décadas;
0 numero estimado de casos novos aumentara de 10 milhdes
em 2000 para 27 milhdes em 2030, 17 milhées de mortes e 75
milhdes de pessoas vivendo com neoplasias malignas, sendo
0 maior aumento em paises de baixa renda. No Brasil, as esti-
mativas 2016/2017 é de 600 mil casos novos.'

Quando o céancer se apresenta em estagio avangado ou
em evolucdo para essa condi¢do, a abordagem paliativa deve
adentrar em cena no manejo dos sintomas de dificil controle,
contanto que associado a aspectos psicossociais da doenca.
Na fase terminal, em que o paciente tem pouco tempo da vida, o
tratamento paliativo se impde para garantir dignidade e qualida-
de de vida.? De acordo com o Palliative Care Alliance Worldwide
(WPCA), seis milhdes de pessoas com cancer necessitam de
cuidados paliativos em todo o mundo, a maioria dos quais sao
adultos com idade superior a 60 anos.?*

Segundo a OMS, em conceito atualizado em 2002, cuidados
paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar que objetiva a melhoria da qualidade de vida do
paciente e seus familiares, diante de uma doenga que ameaca
a vida, por meio de prevencao e alivio do sofrimento, da identi-
ficagdo precoce, da avaliagdo impecavel e do tratamento da dor
e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais.®

Dentre esses sintomas, a dor € uma sensacéo desagradavel
que varia desde desconforto leve a excruciante, associada a
um processo destrutivo atual ou potencial dos tecidos que se
expressa por meio de uma reagdo organica e/ou emocional,
considerada o quinto sinal vital. Dados apontam que a dor aco-
metem 60 a 80% dos pacientes com cancer, sendo 25 a 30%
na ocasiao do diagnostico e 70 a 90%, com doenca avangada,
classificam a dor como moderada a grave.®

Diante desses fatos, a OMS declarou que a dor associada
ao cancer é uma emergéncia médica mundial e, em 1986, publi-
cou um guia de tratamento com intuito de proporcionar alivio da
dor em 90% dos pacientes.® Sendo assim, tem-se defendido o
papel dos cuidados paliativos de forma mais preferivel o quanto
antes no curso de uma doenca, ao invés de apenas instituir tal
medida nos estagios finais desta. Recomenda também a integra-
¢cao de servigos por todos os niveis de assisténcia, com maior
énfase na primaria. Essa integragcéo dos cuidados paliativos no
sistema de saude é considerada um aspecto importante para a
qualidade de cuidados no final da vida de um individuo.”

De acordo com o Atlas Global de Cuidados Paliativos, o
apoio de familiares e cuidadores € muito comum e importante
para pacientes com necessidades de cuidados paliativos, es-
pecialmente em comunidade. A implementagéo de servigos de
cuidados paliativos deve considerar intervengdes para apoiar os
cuidadores, a fim de oferecer uma melhor avaliagao e execugéo
de cuidados de saude.”

Nesse contexto, a familia como pega chave nos cuidados
paliativos de pacientes com cancer vem sendo discutido em
varias areas e contextos sociais. No setor saude, nao é diferente

e o trabalho com o familiar € uma das estratégias mais significa-
tivas. Além de ser um espaco em que se proporciona protecao,
onde seus membros sentem-se pertencer a um grupo unido
por lagos de amor e afeto, também tem sido definida como um
sistema de saude para seus integrantes.®

Nao obstante, pode-se observar que o enfrentamento da
doenca na familia depende de alguns fatores que estéo inti-
mamente relacionados: ao estagio da vida em que a familia se
encontra; ao papel desempenhado por seu membro doente; as
implicacdes que o impacto da enfermidade, nesse caso o can-
cer, causa em cada um deles; e ao modo como ela se organiza
durante o periodo da doenga.®

Considerando a perspectiva mais ampla do cuidado a
pacientes em cuidados paliativos a presenga de um cuidador
se faz mister. Essa pessoa pode ser da prépria familia e/ou da
comunidade, com o devido apoio e orientagao de um profissional
da saude, cujo papel ultrapassa o simples acompanhamento das
atividades diarias dos individuos. Eles devem estar preparados
para vivenciar o processo de morrer e morte do seu ente querido,
sobretudo dentro das suas casas, uma vez que muitos deles
ndo possuem essa experiéncia e tém medo de vivencia-la.>"

Qualquer pessoa que se aproxima dos ultimos momentos
de uma condicao de saude debilitante, a necessidade de cui-
dados paliativos aumenta. Nesse processo o familiar/cuidador
e profissional de saude precisam juntos em equipe ofertar
uma assisténcia integral a ele. Uma vez que, nesse momento,
é importante assegurar que seja garantido um cuidado de
qualidade.>13

Tendo em vista o contexto descrito emergiu a seguinte
pergunta norteadora: Qual a percepcao do familiar/cuidador
acerca dos cuidados paliativos de pacientes com diagnostico
de céancer terminal que recebem atendimento domiciliar em
cuidados paliativos exclusivos prestados pela Unidade de Cui-
dados Paliativos (UCP) de um hospital universitario Referéncia
estadual em tratamento de cancer?

Portanto, objetivou-se conhecer a percepcao do familiar/
cuidador acerca dos cuidados paliativos de pacientes com diag-
noéstico de cancer terminal que recebem atendimento domiciliar
em cuidados paliativos exclusivos prestados pela UCP de um
hospital universitario da cidade do Recife.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério com aborda-
gem qualitativa, que utilizou a técnica de Analise de Contetido. A
técnica de analise de conteudo proposto pela a autora francesa
Laurence Bardin, se caracteriza por ser um conjunto de técnicas
de analise das comunicagdes que utiliza estudo descritivo ex-
ploratdrio, procedimentos sistematicos e objetivos de descricao
do conteudo das mensagens.'*

O cenario foi o servigo da UCP de um hospital universitario
que integra os distritos sanitarios 1, Il, lll, IV e V da cidade do
Recife, Pernambuco, Brasil. Essa unidade abrange em média
atendimentos a 16 familias, sendo composta por uma equipe
multidisciplinar, constituida por médico, enfermeiro, terapeuta

EscoLA ANNA NERY 21(2) 2017

2



Atendimento domiciliar nos cuidados paliativos

Oliveira MBP, Souza NR, Bushatsky M, Damaso BFR, Bezerra DM, Brito JA

ocupacional, psicélogo, nutricionista e técnico de enfermagem,
responsavel por atender pacientes com doencas crdnicas e
graves em domicilio, desde o ano 2000.

Os participantes da pesquisa compreenderam seis familia-
res/cuidadores de pacientes com diagndstico de cancer acom-
panhado pela equipe da UCP nos meses de setembro e outubro
de 2015. Os critérios de inclusédo foram: ser familiar/cuidador;
ter idade acima de 18 anos; ser responsavel pelo paciente com
diagnostico de céncer; estar recebendo atendimento domiciliar
pela equipe da UCP do HUOC no momento da coleta de dados;
e aceitar participar da pesquisa. Assim, a coleta de dados foi
iniciada apds parecer de aprovagéo do projeto pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP/HUOC/PROCAPE), com o CAAE no
46601815.0.0000.5192.

Atécnica utilizada foi a de entrevista semiestruturada guiada
por roteiro elaborado pelos autores do estudo, norteada pela
pergunta: Qual a percepgao do familiar/cuidador acerca dos cui-
dados paliativos de pacientes com diagnéstico de cancer terminal
que recebem atendimento domiciliar em cuidados paliativos ex-
clusivos prestados pela equipe da Unidade Cuidados paliativos?
As visitas foram agendadas previamente com o familiar/cuidador,
realizadas individualmente, no domicilio, gravadas para registro
e garantia da fidedignidade e transcritas pela pesquisadora e
serdo destruidas apos cinco anos.

As entrevistas foram analisadas, os dados agrupados de
acordo com as caracteristicas linguisticas e de conteudo que
leva em consideracao a totalidade do texto apresentado seguindo
as etapas de pré-analise, explora¢do do material e o tratamento
dos resultados.

Todos os participantes da pesquisa assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido sendo assegurada a preser-
vacao da dignidade, o respeito a autonomia e defesa da vulne-
rabilidade dos seres envolvidos na pesquisa, de acordo com a
Resolugao CNS 466/12, Conselho Nacional de Saude/Ministério
da Saude (CNS/MS). A fim de garantir o sigilo e anonimato dos
sujeitos. Os nomes dos cuidadores foram substituidos por pala-
vras de sentimentos que cada paciente representava para eles:
Amor, Companheirismo, Alegria, Amizade, Esperanga e Gratidao.

A partir da compreensao dos depoimentos dos cuidadores,
foram identificadas as seguintes categorias tematicas: Equipe
de cuidados paliativos: Apoio ao familiar/cuidador; Vivéncia
da rotina do familiar/cuidador diante dos cuidados paliativos;
Entendimento do familiar/cuidador sobre cuidados paliativos;
Sentimentos do familiar/cuidador em cuidados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A caracterizacdo do familiar/cuidador dos pacientes que
recebem cuidados paliativos: compreendeu quatro mulheres e
dois homens, com a faixa etaria entre 32 e 51 anos; quanto ao
nivel de escolaridade: um participante com o nivel fundamental
incompleto, trés com médio completo, um superior completo e
uma pos-graduada; com relagdo a profissdo um desemprega-
do, duas do lar, um aposentado, uma técnica de enfermagem e

uma executiva de vendas; de acordo com o grau de parentesco
foram identificados: duas netas; uma sobrinha; um filho; uma
filha e um marido.

Equipe de cuidados paliativos: apoio ao
familiar/cuidador

A orientacdo e apoio fornecidos pela equipe de cuidados
paliativos da UCPD foram registrados, em sintese, pelas decla-
racdes dadas por cada cuidador:

Vem a orientagdo, né, do que é paliagdo. Se abre um
entendimento a esse respeito. Além disso, um suporte
com orientagdo a respeito da medicacédo, quanto a ali-
mentag&o e até o prdprio manejo com o paciente. (Amor)

Eles indicam assim, de como a gente agir se ela sentir
uma dorzinha, cuidado com o banho dela, qualquer coisa
ligar para equipe tudo ta prescrito pelo médico, ta tendo
acompanhamento com psicdlogo, nutricionista, enfermei-
ro, ta tudo sobre controle. (Amizade)

O melhor possivel, assim, gracas a Deus, a equipe toda
da um suporte, a facilidade na comunicagéo e a aborda-
gem, olho no olho, que é primordial para essa reta final
da doenca. (Esperanca)

O familiar/cuidador passa a exercer fungdes muitas vezes
desconhecidas pela maioria deles, como: realizagéo de curati-
vos, higiene, administragéo de algumas medica¢des, manejo de
sondas e drenos, além de lidar com agravamento do quadro de
saude do seu ente e a possibilidade de morte. Essa realidade
leva em consideragdo que o cuidado no domicilio € peculiar,
principalmente na fase avancada da doenga. Logo, essas ati-
vidades podem gerar desgastes emocionais, fisicos, sociais e
econdmicos podendo levar até a depressao afetando a qualidade
da sua vida.®

Por esse motivo é importante que a equipe de cuidados
paliativos conhega bem o familiar/cuidador e a familia envolvida
com o cuidado para que todo o apoio necessario seja fornecido
de forma que as reagdes negativas geradas nas realizagoes dos
cuidados no domicilio sejam minimizadas.'®

O cuidado paliativo esta fundamentado em prover uma
comunicacéo eficiente, didlogos sobre o progndstico séo carac-
teristicas fundamentais. Entender isto € essencial para identificar
abordagens que promovam a decisdo de tratamento em concor-
dancia preferencial do paciente e da familia e na expectativa de
melhorar a qualidade de vida. O cuidado centrado no paciente
considera que a experiéncia de doencga deve ser compartilhada
e fundamentada com a perspectiva clinica.®

Esses programas visam essencialmente a oferecer uma
abordagem integrada e multidisciplinar para prevenir e pro-
porcionar alivio da dor, sofrimento e outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais relacionados com a doenca. Os
cuidados paliativos é parte de uma filosofia que promove a vida
e encara a morte como um processo natural, sem influenciar o
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tempo de sua ocorréncia; sistemas de apoio estdo disponiveis
para os pacientes a viver tdo ativamente quanto possivel até
a morte e para as familias a lidar com a doenca do paciente e
seu proprio luto."”

Vivéncias da rotina do familiar/cuidador diante dos
cuidados paliativos

Ao focalizar a rotina dos cuidadores destacou-se mudanca
negativa na vida pessoal de um dos familiares, porém para a
maioria esta experiéncia foi positiva. A altera¢@o negativa esteve
associada a perda do emprego, onde circunstancialmente o
cuidador negligencia sua vida ou parte dela, por medo de deixar
sua esposa sozinha e perdé-la no momento de sua auséncia na
ida ao trabalho, conforme relato:

O dia a dia € assim, né, saio de casa, volto logo, porque
tenho medo que ela tenha uma crise, faleca e so esteja
anossa menina com a bebezinha. Antes era s eu e ela.
Eu trabalhava, tive que sair para tomar conta dela, mas
eu achei melhor. (Companheirismo)

Em contrapartida, destacam-se mudancgas positivas de vida:

Ela esta mais tranquila, ta sendo mais bem cuidada, tanto
pela familia, como pela equipe que ta vindo. Achamos
melhor trazer ela para casa, né. (Amizade)

Bem melhor, mais organizada e segura, porque a gente
recebe suporte e se senti segura para continuar com o0s
cuidados em casa. (Amor)

Entéo, o dia a dia, por mais desgastante que seja a
doenca em si, né, mas o fato de ser cuidados paliati-
vos, ele da um suporte familiar, entendeu. Ele da um
suporte emocional, ndo cura s6 a dor, ndo presta uma
qualidade de vida so para ela, mas pra todo mundo de
casa. (Esperanga)

Estou bem, muito apoiado, sendo atendido em coisas
que nem imaginei que tivesse haver comigo. Porque
ampara o paciente e inclusive seus familiares no seu am-
biente. Por isso, meu dia esta mais tranquilo. (Gratidao)

O cuidador redimensiona sua vida para conviver com a
doenca e as complicagdes que ela pode acarretar. Entretanto,
foram observadas anulagdes das vontades pessoais, passando
a viver exclusivamente os desejos do paciente que esta sendo
cuidado. "A linha ténue de divisao entre a vida do paciente e do
cuidador desaparece, pois, o cuidador passa a experimentar
a vida do seu familiar doente intensamente a fim de que nada
lhe falte"."®

Esse fato ocorre por um ter que assumir sozinho as res-
ponsabilidades pelos cuidados, quando o outro membro da
familia s6 se faz presente de forma esporadica e fragmentada.
Esse cuidador perde energia, se apresenta cansado e com es-
gotamento emocional, bem como essa situagdo compromete a

qualidade do cuidado prestado.® Com isso, é importante enfocar
aimportancia do desempenho da equipe de cuidados paliativos
no atendimento com intuito de estimular e acompanhar este
cuidador e a familia por meio de orientagdes durante o aten-
dimento no domicilio. Essas informagdes ofertam ao cuidador/
familiar seguranca e independéncia, tanto para o cuidado com
0 paciente quanto para consigo mesmo.'®

Entendimento do familiar/cuidador sobre cuidados
paliativos

E fundamental unir os cuidados paliativos & proposta de
cuidados mais humanizados como ato de respeito e solidarie-
dade. A partir dessa premissa, o entendimento dos familiares
sobre cuidados paliativos foi importante para esclarecer como
ocorre a interagéo paciente, familiar/cuidador e equipe. Esse
fato pode ser observado nos relatos a seguir:

Cuidado paliativo € um complemento, né, daquilo que a
gente pode melhorar, em termos, assim, de um cuidado
maior, um cuidado especial, carinho, atengcdo, dedicagéo,
amor. E todo um complemento. (Amizade)

Dar o suporte necessario para o doente e da um conforto
para a familia na hora da morte. (Amor)

Acho que, pelo o que me foi explicado, sdo providéncias
que possam ser tomadas para que o paciente tenha con-
forto psicoldgico, fisico e alivio de qualquer dor possivel
de ser aliviada e também orientagbes dadas para que
aos familiares e os cuidadores se mantenham tranquilos
e confortaveis durante esse periodo. (Gratiddo)

O cuidado paliativo € diferente, é algo mais humaniza-
do. E um cuidado olho no olho, de dizer a verdade, de
acompanhar, de ta junto. Nesse sentido ele traz muito
conforto. (Esperancga)

O familiar/cuidador do paciente com o diagndstico de cancer
em cuidados paliativos deve sanar as dificuldades para lidar com
0 adoecimento do seu ente em fase avancada, ou seja, fora de
possibilidade terapéutica. Para isso, vale ressaltar o quéo é valiosa
a comunicagao entre o cuidador e a equipe, uma vez que cada
cuidador e paciente sao unicos e suas necessidades devem ser
atendidas da forma mais adequada e direcionada possivel.™®

No entanto, fazé-lo compreender a finalidade dos cuidados
paliativos valorizando as questdes sociais do mundo na vida
desses familiares que cuidam de um familiar em assisténcia
paliativa, bem como o significado dessa vivéncia atribuida por
eles, as suas ac¢des ou as suas interacdes, € papel da equipe
dos cuidados paliativos. Porque por meio da compreensao
desse modelo de cuidado sera possivel ir a busca de um cuidar
mais auténtico.?®

Os familiares/cuidadores precisam de um refor¢o espiritual,
fisico e emocional, além de informagdes para sentirem-se
seguros e preparados diante da nova realidade.?' Isso podera
minimizar duvidas, anseios, preocupacgdes e possibilitara a
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promocao de qualidade de vida para o cuidador e paciente em
cuidados paliativos.

Ha um forte estigma associado aos cuidados paliativos, que
pode persistirmesmo apds experiéncias positivas nas primeiras
intervencdes. Ainda ha a persisténcia da definicdo de cuidados
paliativos como cuidados de fim de vida nas mentes do pacientes
e seus cuidadores apesar de uma mudanga internacional nessa
definicdo mais de uma década atras.?

A mudanga de nome pode ser considerada, mas € funda-
mental uma mudanga na maneira em que os cuidados paliativos
é retratado. Sendo assim, é evidente que a educagéo de base
ampla é necessaria para assegurar uma compreensao mais
abrangente do que os cuidados paliativos representa e envolve.??

Sentimentos do familiar/cuidador em cuidados
paliativos

Saber que seu familiar esta em cuidados paliativos pode
gerar inumeros sentimentos,? os negativos, de maior temor;
ou mesmo confortaveis, pelo fato da pessoa se encontrar no
domicilio junto a familia, na maioria das vezes, este é expresso
pelo préprio paciente e alguns familiares que conhecem o acom-
panhamento da equipe de cuidados paliativos. As falas a seguir
expdem os sentimentos:

Eu tenho medo que ela comece a passar mal aqui e as
criangas estejam em casa. Que nem eu estava falando
com ela (nossa filha), ontem. Olhe, tenha calma, a doutora
ja explicou tudo. A qualquer momento ela pode falecer.
(Companheirismo)

Triste, pelo fato de saber que ndo tem investimento, mas
ao mesmo tempo confortavel e satisfeita, porque tem uma
equipe me dando um suporte que eu necessito, né, no
momento. Assisténcia na paliagdo é muito além do que
imaginava que era. Tem uma equipe multidisciplinar. Te-
mos apoio, orientagdo para familia. A gente se sente mais
seguro para poder esperar o momento da perda. (Amor)

Nesse momento, ressalta-se a importancia do apoio e da
comunicacgéo dos profissionais com a familia do paciente que
sera incluido na terapéutica dos cuidados paliativos, pois esse
contato é essencial para prestagéo de um servigo de qualidade.?
Diante desse fato, destaca-se a importancia de se estabelecer
vinculos entre a equipe e o cuidador/familiar, facilitando uma
relagdo de confianga entre os envolvidos.®

Muito feliz, me senti um privilegiado. A minha familia
também. E, principalmente, o meu pai, por ser o paciente
privilegiado de um servigco excelente. S&o profissionais
multidisciplinares, todos muito empenhados. (Gratidao)

Eu me senti feliz, porque é diéficil, ja sao sete anos, né,
inumeros internamentos, cirurgias. Entao, assim, quando
vocé sabe que a pessoa ta nos cuidados paliativos é
dificil, né. S0 que ao mesmo tempo vocé vé que é um

cuidado diferente. O paciente esta junto da familia com
apoio da equipe. Estou muito satisfeita, porque toda a
equipe passa seguranga, traz muito conforto né, muita paz
pra ela e para mim, que eu sou filha unica, sozinha. Entdo,
quando a gente fala que esta em cuidados paliativos no
Oswaldo Cruz, as pessoas dizem assim: no Oswaldo
Cruz? E ld tem? As pessoas ndo tém dimensdo desse
trabalho de vocés. Eu acho essa fase com os doentes
terminais muito importante. Porque é uma passagem e,
muitas vezes, os familiares nao sabem lidar. Entao, vocés
ajudam aqueles que ndo sabem e melhoram a perspectiva
dos que sabem alguma coisa. (Esperanca)

O fato de se sentirem acompanhados, de nao estarem so-
zinhos, leva a maioria dos cuidadores expressarem sentimentos
mais serenos. Com isso, entende-se a redefinicao de cuidados
paliativos pela Organizagdo Mundial de Saude, a qual recomenda
busca de qualidade de vida dos familiares do paciente com do-
enca avancgada, apoio no periodo de enfrentamento da doenca
e até mesmo durante a fase de luto.’

Com esses depoimentos, elenca-se a satisfagéo dos familia-
res/cuidadores com o trabalho da equipe de cuidados paliativos.
Expressos de forma positiva e contentavel, atribuidos a elogios
e declaragbes entusiasticas. Observa-se que a equipe alcangou
a expectativa dos cuidadores, respondendo as necessidades
surgidas devido ao sofrimento e da fase terminal. Diante desse
contexto, a familia espera dessa equipe as habilidades, as com-
peténcias, a confianca e a seguranga no cuidado e até mesmo a
amizade. Dessa forma, é possivel afirmar que a satisfagéo diante
das ac¢des dos profissionais de saude é considerada positiva nas
dimensoes do profissionalismo.®

CONSIDERAGOES FINAIS

O estudo identificou o resgate da importancia dos cuida-
dos paliativos no domicilio como possiblidade de minimizar o
impacto do sofrimento com a doenca e assegurar a dignidade
no processo de morrer.

Os familiares/cuidadores de pacientes com o diagnéstico de
cancer constituem cumplices no processo do cuidado em domi-
cilio e percebem a equipe como aliado essencial no processo de
enfrentamento da doenga terminal. Com isto, espera-se que este
estudo possa contribuir para constru¢do desse conhecimento e,
especialmente, para deter a atencéo de gestores e profissionais
sobre a necessidade de cuidados paliativos domiciliares.

As limitagbes deste estudo relacionam-se ao nimero de
sujeitos e ao local do estudo, uma Unica unidade, o que impede a
generalizagéo dos achados, no entanto, estes sdo considerados
validos, pois refletem condi¢des semelhantes verificadas em
pesquisas de maior abrangéncia, destacando-se a necessidade
de estudos complementares que envolvam o tema. Ainda existe
uma caréncia de estudos sobre a pratica de cuidados paliativos
no ambiente domiciliar, sendo mais discutida e pesquisada essa
modalidade de assisténcia no ambiente hospitalar.
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