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RESUMO: O presente estudo traz em seu contexto o cuidador familiar do
paciente terminal, considerando a importancia da fungcéo exercida por este e 0
fato de seus sentimentos, emocdes e atividades geralmente refletirem
diretamente no enfrentamento da familia e do préprio paciente terminal. Esta
revisdo bibliografica tem como objetivo investigar e conhecer os principais
sentimentos e cuidados dos familiares de pacientes terminais, visando explorar
0 tema e propiciar uma maior compreensado, contribuindo fundamentalmente
para futuras acbes profissionais e principalmente psicolégicas. Conclui-se que
h& poucos artigos que exploram este tema, porém as publicacbes vém
aumentando nos ultimos anos devido ao trabalho das equipes multidisciplinares
gue realizam um cuidar mais especifico, que considera as particularidades do

individuo.

! Esta pesquisa € o resultado do trabalho desenvolvido por alunos de graduagéo do curso de
Bacharel em Psicologia da Faculdade Jaguariuna durante a disciplina curricular de Pesquisa
em Psicologia com a orientagdo da Profa. Ms. Carolina Porto de Almeida no periodo de 2011 a
2012.
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ABSTRACT: The study brings in his context the family caregiver of terminal
patient, considering the importance of their function and the fact that your
feelings, emotions and activities directly reflect in the fight of the family and
terminal patient. The aim of this literature review is investigate and learn about
the main feelings and care of family caregiver of terminal patient, exploring the
theme and providing comprehension, helping fundamentally to future
professional actions, especially psychological.We conclude that there are few
articles that explore this theme, but the publications have been increasing
recently due to the work of multidisciplinary teams that perform more specific
care that considers the particularities of the individual.

Keywords: Family caregiver, terminal patient, palliative care.

INTRODUCAO

O presente artigo busca, a partir de pesquisa bibliografica, entender e
esclarecer quais sdo o0s principais sentimentos e os cuidados dos familiares em
relacdo ao paciente terminal. A definicdo de paciente terminal tem como eixo
central o conceito de terminalidade, que se refere & proximidade do final da
vida de uma pessoa que padece de uma doenca sem perspectiva de cura. O
diagnéstico terminal se baseia em dados objetivos, como, por exemplo,
exames; dados subjetivos, como a falta de resposta do paciente ao tratamento
terapéutico; e dados pessoais, como as experiéncias proprias dos profissionais
gue sao responsaveis pelo seu diagnéstico e tratamento (LAGO; GARROS &
PIVA, 2007). Contudo, este conceito é amplamente debatido de forma histérica
e ideolégica pela complexidade e dificuldade de se encontrar uma linha
diviséria definida entre paciente terminal e paciente ainda com possibilidade de
cura (QUINTANA; KEGLER & LIMA, 2006). Na pratica, o paciente terminal &
aguele que a possibilidade de morte é proxima, inevitavel e previsivel,
resultante de um diagnéstico patolégico (GUTIERREZ, 2001). Neste sentido, o

tratamento mais recomendado para 0s pacientes terminais € o tratamento
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domiciliar, que ocorre na casa do proprio paciente, tendo como colaboradores
seus familiares e os profissionais de saude.

O cuidado domiciliar a saude, embora antigo e ja descrito desde o
século XVIIl, é uma préatica recente, principalmente quando se trata da
assisténcia publica. Entende-se que a Estratégia Saude da Familia (ESF) tenha
contribuido neste sentido, principalmente se considerarmos que no territorio
nacional, ha 20 mil equipes que atendem a 60 milhdes de pessoas, sendo que
90% dos profissionais estdo envolvidos em cuidados domiciliares (SOUZA &
CASTRO, 2004).

Heidegger (1998) define o cuidar como forma de proceder com relagéao
aos outros no sentido de guardar, zelar, cuidar. Segundo a Organizacéo
Mundial de Saude (OMS, 2009), em conceito definido em 1990 e atualizado em
2002, os cuidados paliativos sao cuidados ativos e totais do paciente ao qual a
doenca ndo responde mais ao tratamento. Eles objetivam a melhora da
qualidade de vida do paciente terminal e de seus familiares, diante de uma
doenca que ameace a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento, da
avaliacdo impecéavel e tratamento da dor e demais alteracdes fisicas, sociais,
psicoldgicas e espirituais.

Partindo desse pressuposto, destaca-se o papel da familia deste
paciente tido como terminal, uma condi¢cdo que a leva a adaptacéo e aceitacao
desta nova realidade pelos componentes que constituem a familia. Significa
que, quando um componente do grupo familiar adoece, a familia podera se
desestruturar e os papéis de cada membro da familia desempenhados
anteriormente poderdo ter que se reorganizar (MENDES, LUSTOSA &
ANDRADE, 2009).

Dentro deste contexto familiar existem pessoas que irdo assumir novos
papéis, entre eles, o de cuidador. Porém, ha uma hierarquia para a delegacao
deste, que pode depender de fatores como: género, idade, grau de parentesco
com o paciente, local de residéncia do cuidador, situagdo financeira daquele
gue presta o cuidado, tempo que o cuidador dispde, afetividade entre o
paciente e cuidador e a personalidade daquele que cuida. Geralmente, a
responsabilidade fica a cargo de apenas um membro da familia e, quando se
trata de géneros, com base nos dados obtidos na literatura, a distincdo é

explicita, sendo que as mulheres exercem em maior parcela este papel. A
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mulher tem, historicamente, a funcdo de cuidadora dos filhos, dos pais, da
familia. Esta constatacdo, também é identificada na escolha das profissoes,
especialmente aquelas vinculadas aos cuidados, que sdo marcadamente
exercidas, na sua maioria, por mulheres, sendo bons exemplos disso a
Psicologia e a Enfermagem (ARAUJO; ARAUJO; SOUTO & OLIVEIRA, 2009).

O despreparo ou preparo séo preponderantes para o desenvolvimento
do papel deste cuidador, que € proporcionar conforto e o minimo de qualidade
de vida ao familiar enfermo, cuidando com atencdo, dedicacdo e
responsabilidade. O cuidador tem diante de si inidmeros tipos de cuidados a
serem desempenhados ou desenvolvidos, pautados na valorizagdo e
reconhecimento da dignidade da pessoa doente. Alguns desses cuidados sao:
os cuidados primarios de saude (descansar, dormir, excre¢ao, cuidados com a
pele); os cuidados preventivos fisicos ou emocionais (evitar que o familiar
enfermo tenha problemas comuns a este diagndéstico); cuidados de protecéo e
acolhimento, mantendo o ambiente e o familiar enfermo seguros (BUISAN &
DELGADO, 2007). Ou seja, as funcdes deste cuidador familiar domiciliar dizem
respeito, principalmente, a ajuda nos habitos de vida diaria, no uso da
medicacédo, na higiene pessoal e nos passeios, entre outros (BORN, 2006).

E importante compreender que, na circunstancia de uma doenca
terminal, os familiares também tém necessidades especificas, pois estes
podem apresentar frequentemente estresse elevado, distirbios de humor e
ansiedade (SOARES, 2007). Segundo Fratezi e Gutierrez (2009) “os
cuidadores familiares revelaram que as dificuldades existentes diante do
processo de cuidar compreendem: auséncia de conhecimento técnico,
alteracdes emocionais, desgaste fisico e dificuldades financeiras” (p.3245).

A questao dos familiares a ser observada € primordialmente com relacéo
aos seus sentimentos e emocgoes. A experiéncia do cuidar pode ser vivida de
forma positiva ou negativa. Os que vivem de forma negativa podem ver esta
situagdo como um dano, uma ameaca, aborrecimento e tensdo, tendem a
desempenhar suas fungbes abaixo de suas capacidades, porém, quando suas
atitudes de enfrentamento sdo positivas, e o0 cuidador aceita a situacao,
assume a tarefa com resignacdo e amor, sente satisfacdo e prazer com o
cuidado, este atribui um significado a tarefa e tende a aumentar seu senso de
controle (FRATEZI & GUTIERREZ, 2009).
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Os sentimentos experienciados por este cuidador determinam sua Visao
em relagdo ao familiar em estado terminal, sendo que, em muitos casos o
vinculo entre as partes tende a aumentar significativamente. Uma visdo de
compaixao pode ser instalada, permeando a convivéncia com o enfermo e
ajudando a suportar as crises, problemas e esgotamentos fisicos decorrentes
deste cuidado. Destacam-se com frequéncia sentimentos de tristeza,
ansiedade, medo (cirurgias e morte) e principalmente impoténcia frente a
doenca, quando estes cuidadores tomam consciéncia de que ndo podem
mudar a condicdo do enfermo, apenas atenuar sua dor ou situacdo com tais
cuidados (INOCENTI; RODRIGUES & MIASSO, 2008). Neste contexto, outro
sentimento presente e impulsionador do cuidado é a esperanca, real ou
imaginaria, como uma ancora no processo de sustentacdo do cuidador familiar
em relacdo ao paciente em estado terminal (KUBLER-ROSS, 2005).

Destaca-se, também, a participacdo do profissional psicélogo no auxilio
a esse cuidador, e a importancia dos cuidados paliativos para obtencdo de um
melhor resultado em qualidade de vida para o paciente terminal e, por
conseguinte, para o cuidador familiar.

A Psicologia tem crescido e contribuido significativamente nestes Gltimos
anos no contexto da saude auxiliando para resgatar o ser humano além de sua
dimensao fisico-biolégica e contextualiza-lo dando um sentido mais amplo em
suas dimensdes sociais, espirituais e psiquicas (PESSINI & BERTACHINI,
2004). Considerando-se a funcdo do cuidador e o fato de que seus
sentimentos e emocdes refletem diretamente no enfretamento da familia e do
préprio paciente terminal, torna-se importante estabelecer estratégias que
visem a intervencdo sobre o cuidador. O profissional psicélogo buscara
entender as rea¢cfes do cuidador dando a este suporte, protecéo e apoio (GIL
& BERTUZZI, 2007). Sua funcao é de facilitar a comunicacéo franca entre os
envolvidos e principalmente adaptar o cuidador e a familia ao enfrentamento da
crise (DIAS & PEREIRA, 2007). Porém, observou-se que muitos dos artigos
estudados para compor esta pesquisa revelam que nao existe o perfil de um
anico profissional capaz de lidar com esta situacdo, mas sim o trabalho
humanizado de varios profissionais é fundamental para se abranger de um
modo especifico a todos os envolvidos (TONETTO & RECH, 2001). Neste

sentido, varios estudos alertam quanto ao trabalho de uma equipe
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multidisciplinar, esclarecendo que o psicélogo atuara junto a esses
profissionais como facilitador do fluxo das emocgdes e reflexbes oriundas desta
nova realidade. Esta equipe e a familia tornam-se cumplices das decisdes,
acOes e informacfes a serem ou ndo comunicadas ao paciente, trabalhando
juntas, cada qual fazendo sua parte, numa alianca entre ambas, com objetivo
de procurar o melhor para o paciente, quando possivel ndo excluindo este das
decisdes (QUINTANA; KEGLER; SANTOS & LIMA, 2006).

Observou-se que existe um acervo limitado de pesquisas e estudos
relacionados ao cuidador familiar de pacientes terminais. Considerando a
importancia da funcdo exercida pelo cuidador e o fato de seus sentimentos,
emocgdes e atividades geralmente refletirem diretamente no enfrentamento da
familia e do proprio paciente terminal, esta revisdo bibliografica tem o objetivo
de investigar e conhecer os principais sentimentos e cuidados dos familiares de

pacientes terminais.

METODO

Trata-se de uma pesquisa bibliografica do tipo empirica sobre os
sentimentos e os cuidados dos familiares em relagdo aos pacientes terminais.
Foram pesquisados artigos na base de dados Pepsic. As expressodes utilizadas
para a busca foram: “cuidador familiar”, “paciente terminal’ e “cuidados
paliativos”. Deste modo, foram encontrados dezesseis artigos da area de
psicologia.

A revisdo de literatura foi feita por meio da leitura e analise dos
dezesseis artigos, entre os quais havia artigos de pesquisa de campo (de grupo
e de estudo de caso) e revisdo literaria. Desta leitura e analise foram
descartados trés artigos por abordarem o tema equipe multidisciplinar e
cuidados paliativos, fugindo dos propdsitos do trabalho apresentado; ja os treze
artigos utilizados para a elaboragcdo deste trabalho abordam temas
relacionados ao cuidador familiar.

Para o presente estudo, foi elaborada uma ficha de anélise contendo
referéncia completa, o tipo de delineamento, seu tema principal e alguns dados
mais especificos relacionados a pesquisa apresentada; a qual foi preenchida

apos leitura e analise de todos os textos. A partir dos dados preenchidos na
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ficha de andlise foi realizada a tabulacdo em uma planilha com o objetivo de

quantificar as informacdes mais frequentes e comparar os dados trazidos pelos

textos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A Tabela 1 ilustra os textos publicados a partir do ano de 2001, os quais

foram utilizados para a revisao de literatura do presente estudo.

Titulos Textos Autoria Veiculo N°/Vol. |Paginas |JAno
Publicacao
cgr:r:eig;tr:nfj?cjgonrsl;n?lt;ﬂ?astgr(i:s r(;]e BRANDAO; Psicologia
. - ARANHA,; CHIBA; : g V.2,n.2 0-0 2004
cuidados paliativos do ICHC- QUAYLE: LUCIA hospitalar
FMUSP ’
Psicologia e ética em cuidados Psicologia:
g . CASTRO ciéncia e V.21, n4| 44-51 2001
paliativos. .
profissao.
PrograT"la de a;30|9 a cwdadore;: CERQUEIRA: | .
uma acgao terapéutica e preventiva Psicologia USP | V.13, n.1|133-150 2002
A x - . OLIVEIRA
na atencao a saude dos idosos.
Revista
Vivéncias de familiares de criancas brasileira de
: . (; COSTA crescimento e | V.20, n.2 (217-227 2010
e adolescentes com fibrose cistica. :
desenvolviment
0 humano
: : : : 223-229
O impacto da dognga de Alzheimer CRUZ: HAMDAN Psicologia em V.13, n.2 2008
no cuidador. - estudo
Resignificacdo da dor simbdlica da Psicologia:
morte: relaxamento mental, ELIAS ciéncia e V.23,n.1| 92-97 2003
imagens mentais e espiritualidade. profisséo
Compreendendo o cuidador
. . EUZEBIO; Temas em
familiar do paciente com sequela RABINOVICH psicologia V.14,n.1| 63-79 2006

de Acidente Vascular Encefalico.
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GUEDEA,;
DAMACENA,;
Necessidades de apoio social em CARBAJAL,; Psicologia e
cuidadores de familiares idosos MARCOBICH,; sociedgde V.21, n.2|242-249 2009
mexicanos. HERNANDEZ; '
LIZARRAGA;
FLORES
Revista
Cuidar em familia: analise da _ brasileira de
representacao social da relacéo do MAZZA’ELEFﬂ crescimentoe |V.15,n.1| 1-10 2005
cuidador familiar com o idoso = desenvolviment
0 humano
_ . . ~ |[MENDES; LUSTO _
Paciente termlnal,,famllla e equipe SA; Revista da V.12, n.1|151-173 2009
de saude. SBPH
ANDRADE
Reorganizagéo familiar apos a .
, o | OLIVEIRA,; Revista
enfermidade fatal o!e um filho: o pai SANTOS SPAGESP V.9,n2 | 39-44 2008
como cuidador
Psicologia Hospltglar e Cuidados |PORTO; LUSTOS| Revista da V.13, ni| 76-93 2010
Paliativos A SBPH
Um estudo sobre os cuidadores
familiares de pacientes internados SA Psic V.03, n.1|124-141 2002
com doencas hematoldgicas

Tabela 1: Referéncias tedricas sobre Cuidador Familiar encontradas na website

Pepsic.

A Tabela 1 apresenta os artigos utilizados nesta pesquisa
bibliografica, para a revisdo de literatura e demais informacGes sobre a
publicacdo. Os artigos apresentados séo do periodo de 2001 a 2010 e verifica-
se que o0s anos com maiores publicacdes foram 2002 e 2009. E possivel notar
uma grande variedade de autores que publicaram sobre o tema dos
sentimentos do cuidador familiar, com excec¢éo de dois autores que se repetem
nos artigos (LUSTOSA, 2009 e 2010; OLIVEIRA, 2002 e 2008).
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Tipo de Pesquisa

B Pesquisa de Campo -
Delineamento de Grupo

B Pesquisa de Campo - Caso
Unico

M Revisdo de literaria

Figura 1. Numero de textos em cada um dos tipos de pesquisa identificados.

A Figura 1 ilustra os niumeros de artigos encontrados quanto ao tipo
de pesquisa realizada em cadatexto utilizado para a revisdo de literatura.
Observa-se que 0 maior numero de textos encontrados refere-se a Pesquisa de
Campo do tipo delineamento em grupo, de modo gque estas pesquisas somam
um total de oito artigos (BRANDAO; ARANHA; CHIBA; QUAYLE; LUCIA, 2004;
CERQUEIRA; OLIVEIRA, 2002; COSTA, 2010; CASTRO, 2001; EUZEBIO e
RABINOVICH, 2006; GUEDEA; DAMACENA; CARBAJAL; MARCOBICH,;
HERNANDEZ; LIZARRAGA; FLORES, 2009; MAZZA e LEFEVRE, 2005 e SA,
2002). Foram seguidos por trés artigos que se utilizam de revisdo literaria
(CRUZ; HAMDAN, 2008; MENDES; LUSTOSA; ANDRADE, 2009; PORTO e
LUSTOSA, 2010) e por dois artigos de delineamento de caso unico (ELIAS,
2003; OLIVEIRA; SANTOS, 2008). A hipotese aqui inferida é a de que, o
namero mais elevado de pesquisas que se utilizam do delineamento de campo
junto a grupos, se devaa possibilidade de trabalho com grupos maioresobtendo
informacBes e dados diferentes, ainda que o tema abordado seja 0 mesmo,
como demonstrado na maioria dos artigos citados acima. Pesquisas do tipo
delineamento de grupo permitem o estudo do fenbmeno no espaco em que ele

ocorre, para reuniao das informacgdes e dados a serem documentados.

Com relacéo ao grau de parentesco do cuidador familiar do paciente, o
que mais se apresentou nos artigos foi: filhos, conjuges e irméos (EUZEBIO e
RABINOVICH, 2006; GUEDEA; DAMACENA; CARBAJAL; MARCOBICH;
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HERNANDEZ; LIZARRAGA; FLORES, 2009; MAZZA; LEFEVRE, 2005 e SA,
2002), sendo que apenas cinco pesquisas citaram o tipo de parentesco entre o
paciente terminal e o cuidador. Dentre elas, houve casos de cuidadores
familiares: mée, pai e avd (COSTA, 2010) e de neta, nora e sobrinhos
(GUEDEA; DAMACENA; CARBAJAL; MARCOBICH; HERNANDEZ;
LIZARRAGA; FLORES, 20009).

Quanto aos sentimentos do paciente relacionados ao estado de
terminalidade, foram citados: medo da morte (BRANDAO; ARANHA; CHIBA;
QUAYLE; LUCIA, 2004; CASTRO, 2001; MENDES; LUSTOSA; ANDRADE,
2009; ELIAS, 2003), depressédo (MENDES; LUSTOSA; ANDRADE, 2009;
ELIAS, 2003), raiva (MENDES; LUSTOSA; ANDRADE, 2009; SA, 2002).

No que se relaciona aos sentimentos do cuidador estritamente em
relacdo ao paciente terminal, sdo citados em 11 artigos com maior frequéncia e
respectivamente (considerando a quantidade de artigos que citam o sentimento
em especifico) os sentimentos de: medo da perda; (CERQUEIRA; OLIVEIRA,
2002; COSTA, 2010; CRUZ; HAMDAN, 2008; ELIAS, 2003; SA, 2002) culpa
(CERQUEIRA; OLIVEIRA, 2002; GUEDEA; DAMACENA; CARBAJAL;
MARCOBICH; HERNANDEZ; LIZARRAGA; FLORES, 2009; MENDES;
LUSTOSA; ANDRADE, 2009; e SA, 2002), irritacdo e raiva (CERQUEIRA,;
OLIVEIRA, 2002; CRUZ; HAMDAN, 2008; MENDES; LUSTOSA; ANDRADE,
2009); preocupacdo (CASTRO, 2001; COSTA, 2010). Porém, outros
sentimentos também sao citados como desespero, desamparo e angustia
(COSTA, 2010), distarbios de humor, ansiedade, estresse (MENDES;
LUSTOSA; ANDRADE, 2009), hostilidade, superprotecao, evasao da realidade
e expectativas exageradas (CRUZ; HAMDAN, 2008), sensacao de impoténcia
(COSTA, 2010) e religiosidade (COSTA, 2010). Reafirmando que a experiéncia
do cuidar é vivenciada de maneira mais negativa do que positiva, pois
proporcionam sentimentos advindos de um sentir e experienciar a situacao
como um dano, uma ameacga, um aborrecimento e tensdo (FRATEZI &
GUTIERREZ, 2009).

Os aspectos emocionais positivos e negativos incutem uma influéncia
direta na vivéncia da experiéncia do cuidar pelo cuidador e consequentemente
na vivéncia da experiéncia pelo paciente terminal. Contudo, a prevaléncia de

sentimentos em sua maioria negativos, sugere que a experiéncia do cuidar
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ainda é vivenciada de forma mais negativa do que positiva. Reforcando a
necessidade de pesquisas e iniciativas de todos os campos do saber,
principalmente de profissionais psicologos que visem um cuidado e um olhar

especifico ao paciente terminal.

CONCLUSAO

A pesquisa buscou identificar os sentimentos do cuidador familiar de
pacientes terminais e se mostrou extremamente importante e fundamental para
o conhecimento e investimento deste tipo de pesquisa. Houve dificuldade em
encontrar artigos que realmente exibissem e relatassem de modo satisfatorio
os sentimentos do cuidador familiar. Notou-se que muitos geralmente d&o
énfase aos sentimentos do paciente e preocupam-se com sua qualidade de
vida e sua situagéo biopsicologica. No entanto, isso também se deve ao fato de
gue as pesquisas consultadas sdo sumariamente diferentes, com relacdo ao
objetivo e ao tipo de doenca terminal que acometeu o sujeito. Considerando e
repensando as particularidades presentes em cada situacdo/circunstancia de
terminalidade, e, desta forma influenciando diretamente os sentimentos dos
cuidadores com relagéo ao paciente terminal.

Contudo, constatou-se que o numero de pesquisas relacionadas ao
assunto vem aumentando. E uma das hip6teses atribuidas a este fenémeno, se
deve ao crescimento do trabalho de equipes multidisciplinares e da introducao
e reconhecimento dos cuidados paliativos, que possibilitam um olhar e uma
escuta mais abrangente e minuciosa, hdo somente para com 0 paciente em
condicdo terminal, mas também para o cuidador. O trabalho multidisciplinar tem
como proposta um cuidar mais especifico, possibilitando que outras
particularidades igualmente significativas sejam exploradas. Ainda, do ponto de
vista psicoldgico, ha muito que se acrescentar e estudar além do que a prépria
condicdo de terminalidade impde ao sujeito. Faz-se necessario e
imprescindivel intervir em todos os sentidos, para que a contribuicdo das acdes
psicoldgicas sejam Uteis e abrangentes o suficiente, culminando em um retorno
benéfico para toda a esfera familiar que atua e influencia em circunstancia de

doenca terminal.
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