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RESUMO

SANTOS, LMS. Cuidado paliativo oncologico domiciliar na experiéncia de familiares
cuidadores. 2015. 83f. Dissertacdo (Mestrado) — Programa de PO6s-Graduacdo em
Enfermagem, Universidade Federal do Para, Belém, PA, 2015.

O objetivo deste estudo foi analisar os sentidos atribuidos pelos familiares cuidadores a sua
experiéncia com os cuidados paliativos oncolégicos no domicilio. Para o alcance do
objetivo utilizou-se o referencial tedrico da antropologia médica e antropologia
interpretativa, que integra o tripé cultura, salide e doenca. Participaram dez familiares
cuidadores de adoecidos pelo cancer, fora de possibilidades terapéuticas de cura,
cadastrados no Servigo de Cuidados Paliativos Domiciliares do Hospital Ophir Loyola, em
Belém/Para. O trabalho de campo foi composto por observacdo participante e néo
participante; entrevista semiestruturada, orientada por um roteiro de questdes abertas; e por
um diario de campo, e ocorreu nos domicilios dos familiares cuidadores. Os dados foram
analisados por meio da andlise temética indutiva e organizados em quatro unidades de
sentidos: “Motivacdo para assumir os cuidados paliativos oncoldgicos do familiar no
domicilio”, “Transformacgdo da vida do familiar cuidador e da familia”, “Pessoa em
cuidados paliativos oncoldgicos no domicilio: conflitos do familiar cuidador” e “Cuidar do
familiar em cuidados paliativos oncoldgicos no domicilio € um compromisso de vida”, e
mostraram que a motivacdo para exercer o cuidado deu-se pela dificuldade em encontrar
um cuidador formal, pelo alto custo em manté-lo, pela falta de confianca em outro
cuidador e pelo gosto em cuidar. As transformacdes na vida dos familiares cuidadores
ocorreram quando passaram a experienciar demissdo do emprego, separacao/divorcio,
conflitos familiares e interferéncia nas atividades escolares. Vislumbrou-se que os sentidos
atribuidos pelos informantes, a dificil tarefa de cuidar de um familiar em cuidados
paliativos oncologicos no domicilio, variam dependendo de suas experiéncias e
envolvimento, e estdo ligados aos sentimentos de preocupagdo, nervosismo, cansago,
vergonha, tristeza e medo, transformando a tarefa de cuidar em um novo desafio. Por outro
lado, a decisdo de dedicarem-se, em tempo integral aos cuidados do familiar adoecido,
abdicando de seu préprio cuidado e bem-estar, teve um sentido de compromisso de vida. A
partir deste estudo, propomos algumas estratégias cuidativas que poderdo auxiliar os
familiares cuidadores em suas experiéncias com os cuidados paliativos oncoldgicos
domiciliares, tendo como apoio primordial a atuacdo da equipe domiciliar, no sentido de
acolhé-los; possibilitar a escuta cuidadosa para identificar os sentidos dados aos cuidados
paliativos oncoldgicos no domicilio; orienta-los, de maneira satisfatoria, sobre as tarefas
diérias de cuidado, e também, a lidar com seus proprios medos e angustias; promover o
envolvimento dos demais familiares no cuidado, a fim de minimizar a sobrecarga do
cuidador principal para que ele possa ter tempo de autocuidar-se e resgatar sua autoestima;
e, principalmente, para que o familiar cuidador possa gerenciar sua vida e de sua familia de
forma suficiente.

Descritores: Cuidadores. Familia. Cuidados paliativos. Antropologia. Enfermagem.



ABSTRACT

SANTOS, LMS. Oncologic palliative home care in family caregivers experience. 2015.
83f.Dissertacdo (Mestrado) — Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem, Universidade
Federal do Para, Belém, PA, 2015.

This study objective was to analyze the sense attributed by family caregivers their
experience with oncologic palliative care at home. To reach the aim was adopt the
theoretical framework of medical anthropology and interpretive anthropology, which
includes the tripod culture, health and disease. Participated ten families caregivers of
diseased with cancer, out of therapeutic possibilities of cure, registered in the service of
home palliative care of the Ophir Loyola Hospital in Belém, Para State. The field work’s
composed of participant observation and not participant; semi-structured interview guided
by a script of open questions; and a field diary, and occurred at the family caregives. The
data was analyzed by the inductive thematic and organized in four units of sense:
"Motivation to take on the oncologic palliative care of the familial at home",
"Transformation of the familial caregiver and family life", "Person in oncologic palliative
care at home: familial conflicts caregiver " and "Care of familial in oncologic palliative
care at home is a lifetime commitment”, and showed that motivation to exercise caution
was due to the difficulty in finding a caregiver, at high cost to keep him, lack confidence in
other caregiver and the like in caring. The transformations in the lives of family caregivers
occurred when they began to experience of layoff, separation / divorce, family conflicts
and interference in school activities. Are descry that the meanings attributed by the
informants, the difficult task of caring for a family in oncologic palliative care at home,
vary depending on their experience and involvement, and are linked to feelings of worry,
nervousness, fatigue, shame, sadness and fear, transforming the task of caring for a new
challenge. Otherwise, the decision to dedicate themselves full-time to the care of sick
familial, abdicating their own care and well-being, had a sense of commitment to life. As
from this study, we propose some care strategies that can assist family caregivers in their
experiences with domestic oncology palliative care, with the primary support the family
team, to ensconce them; enable the careful listening to identify the directions given to
oncologic palliative care at home; guide them in a satisfactory manner, on the daily tasks
of care, and also to deal with their own fears and anxieties; promote the involvement of
other family members in care in order to minimize the overhead of the primary caregiver
so that it can take time for self-care and rescue their self-esteem; and especially for the
family caregiver can manage your life and your family sufficiently.

Descriptors: Caregivers. Family. Palliative Care. Anthropology. Nursing



RESUMEN

SANTOS, LMS. Cuidado paliativo oncologico domiciliar en la experiencia de
familiares cuidadores.2015. 83f.  Dissertagdo (Mestrado) — Programa de Péds-Graduagdo
em Enfermagem, Universidade Federal do Para, Belém, PA, 2015.

El objetivo de este estudio fue analisar los significados atribuidos por los cuidadores
familiares de su experiencia con los cuidados paliativos del cancer en el pais. Para el
alcance del objetivo se utilizd el referencial tedrico de la antropologia médica y
antropologia interpretativa, que incluye la cultura tripode, la salud y la enfermedad.
Participaron diez cuidadores familiares de enfermos con cancer, fuera de las posibilidades
terapéuticas de cura, registradas en el servicio de la casa de cuidados paliativos del
Hospital Ophir Loyola en Belém, Estado de Para. El trabajo de campo consistio en la
observacion participante y no participante; semi-estructurada entrevista guiada por una
hoja de ruta de preguntas abiertas; y un diario de campo, y ocurrio en los domicilios de los
familiares cuidadores. Los datos fueron analisados por medio de analisis tematica inductiva
y organizados en cuatro unidades de significado: "Motivacion para asumir los cuidados
paliativos en oncologia del familiar en domicilio”, "Transformacién del familiar cuidador
de la familia ", "Persona en cuidados paliativos del cancer en domicilio: conflictos del
familiar cuidador" y "Cuidar del familiar en los cuidados paliativos oncoldgicos en
domicilio es un compromiso de vida ", y mostré que la motivacion para actuar con cautela
se debe a la dificultad de encontrar un cuidador, a un alto costo para mantenerlo, la falta
confianza en otro cuidador y por el gusto en cuidar. Las transformaciones en la vida de los
cuidadores familiares se produjo cuando comenzaron a experimentar la demision, la
separacion / divorcio, conflictos familiares y la interferencia en las actividades escolares.
Se vislumbré que los significados atribuidos por los informantes, la dificil tarea de cuidar
de un familiar sobre cuidados paliativos del cancer en el pais, varian en funcién de su
experiencia y participacion, y estan vinculadas a sentimientos de preocupacion,
nerviosismo, fatiga, la verguenza, la tristeza y el miedo, la transformacién la tarea de
cuidar a un nuevo reto. Por otro lado, la decision de dedicarse por tiempo completo al
cuidado de familiares enfermos, abdicando su propio cuidado y el bienestar, tenia un
sentido de compromiso con la vida. A partir de este estudio, proponemos algunas
estrategias de cuidados que pueden ayudar los cuidadores familiares en sus experiencias
con los cuidados paliativos domiciliares, con el apoyo principal del trabajo del personal de
la casa, para darles la bienvenida; permitir a la escucha atenta para identificar las
instrucciones dadas a los cuidados paliativos del cancer en el pais; orientarlos de manera
satisfactoria, en las tareas diarias de cuidado, y también para hacer frente a sus propios
miedos y ansiedades; promover la participacién de otros miembros de la familia en la
atencion a fin de minimizar la sobrecarga del cuidador principal para que pueda tener
tiempo para el autocuidado y rescatar su autoestima; y especialmente para el cuidador
familiar pueda manejar su vida y su familia lo suficiente.

Descriptores: Cuidadores. Familia. Cuidados Paliativos. Antropologia. Enfermeria
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O interesse em estudar o tema “Cuidado paliativo oncolégico domiciliar na
experiéncia de familiares cuidadores™, surgiu durante minha participa¢do no curso de Pos-
Graduacdo, Especializacdo Multiprofissional em Integralidade na Atencdo Oncoldgica,
realizado no periodo de 2010 a 2012. No decorrer do curso, a medida que os docentes
repassavam 0s conhecimentos sobre a tematica dos cuidados paliativos, suscitavam em
mim reflexdes acerca da elevada incidéncia de casos que sdo encaminhados para cuidados
paliativos oncologicos no hospital de referéncia no tratamento do cancer no Estado do
Para.

A partir desse momento, aprofundei um pouco mais os estudos sobre a realidade
dessa nova modalidade de cuidado no Estado do Pard, buscando informacgbes com
profissionais da area, que atuam diretamente na equipe de cuidados paliativos oncologicos
domiciliares do referido hospital. Entdo, tomei conhecimento da existéncia do Servico de
Assisténcia Domiciliar (SAD), que se encontra ativo desde 2001, no qual estdo incluidos
os cuidados paliativos oncoldgicos domiciliares.

Assim, em discussdo com minha orientadora, emergiu a curiosidade de
conhecermos o0s sentidos dados pela familia aos cuidados paliativos oncoldgicos
domiciliares a partir das experiéncias vividas em um ambiente tdo particular e intimo que é
o lar, levando, ainda, em consideracdo toda a peculiaridade cultural da populagéo
amazobnida acerca do tripé cuidado, salde e doencga. Dessa forma, acreditamos também,
que a partir da apreensdo, andlise e divulgacdo dessa realidade, a enfermagem podera
potencializar seu desempenho e aprimorar sua assisténcia tanto as pessoas acometidas pelo
cancer, com possibilidade ou ndo de tratamento modificador da doenca no domicilio,
quanto aos seus familiares.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estima que cerca de 50% dos futuros
adoecidos com diagnostico de cancer, no mundo, irdo evoluir para o quadro clinico com
possibilidade ou ndo de tratamento modificador da doenca. Dai a importancia da
assisténcia paliativa ao adoecido e o suporte a familia (HOL, 2013).

No Brasil, segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), um terco dos
pacientes no momento do diagnéstico do cancer ja esta sem possibilidades de cura. Outros,
apesar dos tratamentos aplicados, estdo com a doenca em progressdo, necessitando de
cuidados paliativos. No estado do Para, até setembro de 2011, foram cadastrados no
Servigo de Atendimento Domiciliar (SAD) 187 pacientes oncoldgicos sem possibilidade

terapéutica de cura. Assim, o estado do Para ndo foge a essa regra, visto que, a realidade
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paraense acerca do diagnostico do cancer, ndo tem conseguido ser mais efetiva na deteccéao
precoce. Somando-se a esta, as pessoas costumam buscar por atendimento somente quando
ja estdo fragilizadas pelos sintomas da doenca, geralmente em estadios avangados (HOL,
2013).

Os cuidados paliativos, como forma de alivio dos sintomas causados pelo céancer,
podem ajudar as pessoas a viverem mais confortavelmente, além de ser uma necessidade
humanitaria urgente, tanto para os acometidos pelo cancer quanto para 0s acometidos por
outras condigbes cronicas. E particularmente necessario em lugares com uma alta
incidéncia de adoecidos em estadios avancados, quando hé& pouca chance de cura. Por meio
dos cuidados paliativos pode ser alcangado o alivio de problemas fisicos, psicossociais e
espirituais em mais de 90% dos adoecidos com cancer avancado (OMS, 2013).

Os cuidados paliativos tém por objetivos promover o alivio da dor e de outros
sintomas que causam sofrimento, buscando a melhora da qualidade de vida do adoecido;
integrar os aspectos fisico, psicoldgico, social, espiritual e cultural no cuidado a este por
meio de equipes interdisciplinares, com profissionais preparados para esse tipo de
abordagem; promover os cuidados e as investigacGes necessarias para melhorar a
identificacdo e o manejo das complicacGes clinicas que causam sofrimento ao adoecido;
oferecer suporte para auxilid-los a terem uma sobrevida o mais Util possivel, de preferéncia
usufruindo do ambiente familiar; oferecer suporte a familia no periodo da doenga e depois
do 6bito, em seu proprio processo de luto; respeitar a morte como um acontecimento
natural do ciclo da vida, ndo buscando sua antecipa¢do ou seu adiamento (OMS,2007).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2007) estabeleceu 0s seguintes critérios
de recomendacao para cuidados paliativos: no momento do diagnéstico; quando a doenca €
detectada em estagio em que a possibilidade de cura é questionavel; ou quando ja se
esgotaram todas as possibilidades de tratamento curativo ou de manutencdo da vida e a
doenca continua progredindo.

Existem dois modelos de assisténcia em cuidados paliativos, o hospitalar e o
domiciliar. No modelo hospitalar, os cuidados paliativos sdo oferecidos por meio de
consultas ambulatoriais ou de internacdes. Ja no modelo de assisténcia domiciliar esses
cuidados sdo uma opcdo e uma alternativa quando o adoecido ja ndo consegue se
locomover e ndo consegue mais sair de casa. Porém, para se alcancar 0 sucesso no
atendimento domiciliar é extremamente importante a anuéncia do adoecido e/ou da familia
(INCA, 2012).
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Nesse contexto, a equipe de cuidados paliativos elabora um plano de cuidados que
deve orientar a familia sobre como cuidar do adoecido. Assim, a assisténcia domiciliar
permitira a0 mesmo, ter suas necessidades atendidas na medida de suas preferéncias,
usufruindo do convivio familiar sem ter que seguir a rigidez de regras e horarios de um
hospital (INCA,2012).

Conforme a Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA, 2006), o
cuidado paliativo domiciliar € uma modalidade de cuidado a adoecidos que apresentam
necessidades clinicas com menor dependéncia de tecnologia altamente especializada.

Porém, na literatura, evidenciamos que a grande maioria das familias de
adoecidos em cuidados paliativos domiciliares teme o processo de finitude da vida no
domicilio, fato que causa preocupacdo. No entanto, nenhum estudo da enfermagem
brasileira e internacional investigou as influéncias socioculturais na experiéncia de
familiares cuidadores de adoecidos pelo cancer em cuidados paliativos domiciliares, o que
justifica a realizagéo desta pesquisa.

Compreendemos que a cultura de um grupo, no caso da familia, é constituida por
conhecimentos, crencas e valores compartilhados por meio dos quais as pessoas refletem
sobre as situagdes, constroem sentidos e determinam comportamentos ou reagdes para
enfrentar os momentos dificeis do fim da vida. Logo, acreditamos que a convivéncia com
adoecidos em cuidados paliativos domiciliares seja um fendmeno experienciado pela
familia e que essa experiéncia podera ser identificada e analisada tendo-se como base a
cultura.

Na regido Amazonica o fator cultural no &mbito familiar, também, exerce forte
papel na construgéo de sentidos dados acerca da origem das doencas e de seus tratamentos,
bem como, do processo de morte/morrer. A influéncia cultural, assim como as crencas, é
importante tanto para aceitacdo da doenca e seus tratamentos quanto para o uso dos
servigos de saude na referida regido.

Assim, a partir de todo um contexto de vida e experiéncias de familiares
cuidadores de adoecidos pelo cancer, em cuidados paliativos no domicilio, este estudo traz
contribuicbes, também, para o aprimoramento da atuacdo do enfermeiro em cuidados
paliativos oncoldégicos domiciliares, no que concerne a experiéncia de familiares no
contexto desses cuidados.

Em se tratando de cuidados paliativos oncoldgicos percebemos que essa demanda

vem aumentando a cada ano no mundo, dado ao aumento da incidéncia de casos novos de
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canceres com possibilidade, ou ndo, de tratamento modificador da doenca e,
consequentemente, a um ndmero crescente de pessoas sendo elegiveis para essa nova
modalidade de cuidado.

Em decorréncia dessa demanda e visando proporcionar maior conforto ao
adoecido e familia, bem como, promover a reducdo das internacdes hospitalares longas e
de alto custo para o sistema de saude, profissionais de salde passaram a encaminhar
adoecidos sob cuidados paliativos para a atencao domiciliar (BRASIL, 2012).

O cuidado paliativo domiciliar tem como pilares a atuacdo com competéncia
cultural para reconhecimento adequado de valores e funcionamento das familias atendidas,
respeitando as caracteristicas observadas em um momento t&o intimo que é o evento da
morte no domicilio. Nessa perspectiva, o cuidado paliativo domiciliar vem buscando
promover uma comunicacdo de forma clara, possibilitando ao adoecido e familia
receberem todas as informagGes necessarias para essa modalidade de cuidado,
proporcionando qualidade de vida e dignidade para ambos com todo o suporte e seguranca
possivel, a fim de preparé-los para o evento da morte dentro dos limites de cada um
(BRASIL, 2012).

No entanto, apesar de haver uma politica de salde voltada para a atencdo
domiciliar em cuidados paliativos que orienta familias e adoecidos, observamos na
literatura que a maioria das familias e adoecidos ndo se sente preparada para lidar com
doencas que ameacam a vida no domicilio. Isto se deve ao medo do adoecido ficar
desassistido com sintomas ndo controlados e com sofrimento insuportavel, medo da
separacdo que a finitude da vida causa, principalmente se o adoecido em finitude
permanece muito proximo; medo de que as lembrangas tristes fiquem impregnadas no
domicilio, entre outros.

Dessa forma, a reflexdo acerca da tematica em questdo, motivou-nos a
desenvolver este estudo, para o qual nos propomos responder as seguintes questdes: qual é
a experiéncia do familiar cuidador de adoecidos oncoldgicos em relacdo aos cuidados

paliativos domiciliares?
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2 OBJETIVO
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Para o estudo, delineamos o seguinte objetivo:

Analisar os sentidos atribuidos pelos familiares cuidadores a sua experiéncia com

o0s cuidados paliativos oncologicos no domicilio.
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Com a finalidade de conhecer de que forma os cuidados paliativos domiciliares
versus familia de adoecidos pelo céncer foram abordados e analisados em estudos
anteriores, bem como, 0 quanto e 0 que se sabe sobre esse assunto, realizamos uma analise
critica, meticulosa e ampla das publicacdes correntes na referida tematica por meio da
busca nas bases de dados: PubMed, MEDLINE, LILACS e SCIELO. Obtivemos acesso a
22estudos na integra, no periodo de 2007 a 2012, os quais serdo apresentados a seguir:

31 - A FAMILIA E OS CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS
DOMICILIARES

De acordo com as abordagens pelas diversas areas do conhecimento acerca da
tematica da familia, seu conceito adquire diferentes significados. Na abordagem
antropoldgica, referencial teérico deste estudo, o conceito de familia esta ligado & uniéo
por lacos de alianca, instituida pelo casamento e também por unides consensuais; por
vinculos de descendéncia, bioldgicos ou ndo, entre pais e filhos; e por elos de
consanguinidade entre irmdos (DURHAM, 1983; LEVI STRAUSS, 1986).

Para Sarti (2004) cada familia constréi sua propria histéria ou mito expressando o
significado e a explicacdo da realidade vivida, com base nos elementos acessiveis aos
individuos na cultura em que vivem. Assim, as histérias ou os mitos familiares cumprem a
funcdo de imprimir a marca da familia a ser perpetuada.

Na contemporaneidade as familias formam-se a partir de diversos arranjos:
familia nuclear, composta pelo pai, mée e filhos; familia monoparental, que pode ser
matrifocal ou patrifocal, a mde ou o pai vive com os filhos, porém, sem um(a)
companheiro(a) permanente; familia ampliada, inclui outros parentes juntos aos
componentes da familia nuclear; familia recomposta, quando o pai ou a mae ou ambos ja
tiveram filhos de uma primeira unido e coabitam (PORRECA; ROMANELLI, 2004).
Logo, essa diversidade de arranjos familiares implica em uma andlise, de forma
heterogénea, dos multiplos aspectos vividos pelas familias.

Independente do arranjo familiar, cuidar de um ente adoecido pelo cancer acarreta
sentimento de tristeza, inutilidade e sofrimento pela iminéncia de morte. Estudos mostram
que o sofrimento, na cultura ocidental, € um sentimento importante e normal que simboliza
a perda de algo ou de alguém, e pode ser evidenciado por meio dos aspectos fisico,

emocional, cognitivo, social e espiritual. Nessa perspectiva, a cultura tem papel modelador
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das necessidades e caracteristicas bioldgicas corporais que explicam as diferencas do
comportamento humano (NORONHA et al., 2009; LANGDON; WIIK, 2010; CRUZEIRO
etal., 2012).

Para Helman (2009), na maioria das vezes, a familia € a primeira a envolver-se no
processo de cuidado quando algum familiar adoece, visto que, é no seio da familia que
ocorre a maior parte das experiéncias com tratamentos de salde.

Estudos constataram que ocorreram mudancas nas prioridades da rotina diéria da
vida dos familiares ap0s assumirem o papel de cuidadores de familiar adoecido pelo
cancer. As inimeras ocupac@es acabam por afetar a vida de toda a familia manifestando-se
por meio de cansaco intenso, depresséo, medo, reducdo de atividades sociais, isolamento e
insatisfacdo com a vida (VENEGAS; ALVARADO, 2010; CRUZEIRO et al., 2012).

Em contrapartida, o estudo de Silva, Bocchi e Bousso (2008) com nove familiares
que tinham seus entes internados em um hospital universitario pablico, mostrou que o
desempenho de um papel solidario revelou-se como um sentimento despertado na familia
pela relacdo de responsabilidade entre pessoas unidas por lacos de afetividade,
determinando o apoio a um membro que vivencia o processo de hospitalizacdo, como uma
obrigagdo moral da familia. Assim, a familia desejou permanecer com o doente para
exercer este papel solidario presente nas relagdes préximas, no caso, entre 0s membros de
uma familia.

No estudo de Bousso et al. (2011), com a participacdo de dezessete familias que
vivenciaram a experiéncia de adoecimento e morte de algum familiar, os resultados
mostraram que a religiosidade é parte relevante na vida de muitas familias e ndo pode ser
negligenciada no contexto da doenga e morte.

O estudode Robinson (2012) com nove familiares de adoecidos de céancer de
pulmdo avancado mostrou que a esperanca foi um tema importante no processo do cuidar.
A esperanca de cura foi uma das muitas esperancas que apoiaram a qualidade de vida dos
familiares. Logo, ndo se faz necessario interromper a esperanca que a familia tem acerca da
cura de seu ente, visto que, essa esperanca a apoia no viver bem.

Wang e Henning (2012) estudaram o funcionamento de familias de imigrantes
chineses na Nova Zelandia, no contexto do cuidado familiar, e constataram que 0s
membros da familia s&o o principal recurso na prestacdo do cuidado; que a qualidade das
relacfes familiares estd associada com a aceitacdo da doenga e que a percepgdo da

sobrecarga do cuidado motiva o autocuidado.
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Dessa forma, corroborando com os estudos de Otis-Green e Juarez (2012), nos
quais afirmam que a cultura influencia o bem-estar e 0s impactos de cuidado em toda a
vida social. Lidar com o cancer, para o familiar cuidador, gera uma série de implicagdes
sociais, com impactos potencialmentes significativos sobre a comunicacao, sexualidade,
intimidade, educacdo, financas, trabalho e lazer.

Constatou-se que cuidar do familiar adoecido, na perspectiva da familia, requer
dedicacdo, abdicacGes, mudanca na rotina de vida independente do arranjo familiar e do
local onde se processam as relacdes de cuidado.

Baliza et al. (2012) evidenciaram que no geral, a decis@o de levar o paciente para
morrer em casa € tomada pelo médico que o acompanha durante a internacdo hospitalar.
No entanto, para que a familia possa levar o paciente em final de vida para receber os
cuidados em sua casa, € necessario que ela tenha estrutura para o cuidado e aceite a
condicdo quando da inevitabilidade da morte do paciente. Ainda apontam que é benéfico
ao paciente permanecer no seio familiar na situacdo de final de vida, porém, é dificil para a
familia responsabilizar-se pelos cuidados que o paciente necessita.

Cruzeiro et al. (2012) em pesquisa com cuidadores familiares de adoecidos pelo
cancer, fora de possibilidade de cura desvelaram que a casa do adoecido é considerado o
melhor local para desempenhar a funcdo de cuidador, visto acreditarem que o lar oferece
maior conforto ao adoecido, bem como, maior liberdade para organizar as atividades do
cuidador. Porém, em se tratando do lugar mais conveniente para a morte do familiar
adoecido, os autores constataram que a preferéncia dos familiares cuidadores foi pelo
ambiente hospitalar, por se considerarem incapazes de enfrentar a morte sem 0s recursos e
a tecnologia do hospital. Percebeu-se que os familiares tendem a separar 0 momento da
morte do contexto dos cuidados (ARAUJO et al., 2009).

Gomes et al. (2011) realizaram um levantamento sobre as preferéncias das
pessoas pelo local de morte na Inglaterra. Eles constataram que 53% das mortes ocorreram
em hospitais. Londres teve maior propor¢cdo de dbitos hospitalares (59%). Embora as
preferéncias para morrer em casa e em casas de repouso tenham aumentado no periodo de
2003 a 2010, apenas 26% de todas as mortes em 2010 aconteceram nesses locais (21% em
casa e 5% em casas de repouso).

Gomes et al. (2010) ressaltam que existem evidéncias de que no minimo aqueles
que morrem em casa experienciam um melhor cuidado do que aqueles que morrem em

hospitais. Rodrigues e Zago (2012) argumentam que a morte de entes queridos pode ter
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significados diferentes para as pessoas, dependendo do vinculo, do preparo para a morte,
do contexto familiar e social, alem da causa e modo da morte.

Robinson (2010), em seu estudo com profissionais de saude, familiares e
voluntarios em trés comunidades rurais, British, Columbia, Canada, acerca dos cuidados
paliativos oncoldgicos no domicilio, constatou que a diversidade nas comunidades rurais
exige abordagens adaptadas aos cuidados paliativos que considerem 0s aspectos
geograficos, culturais e de satde dos moradores, a fim de otimizar o atendimento.

Silva e Acker (2007) mostraram em seus estudos envolvendo oito familiares que
cuidam de pessoas com neoplasia em tratamento paliativo domiciliar, que os cuidadores
séo obrigados a desenvolver habilidades e aprender sobre medicamentos, materiais e todo
um arsenal de coisas que nunca imaginariam precisar saber. Além disso, o cuidar no
domicilio implica em adaptacdes na estrutura fisica da casa, o que demanda tempo e custos
para a familia.

Floriani (2010) discute acerca da problematica sobre a transferéncia pelos servicos
de saude dos cuidados diarios domiciliares as familias. Ainda que essa pratica seja
possivel, ndo deveriam repassar ao cuidador competéncias e responsabilidades operativas e
técnicas para as quais ele ndo foi preparado. O autor alerta, ainda, para a omissao daqueles
que estdo revestidos da necessaria competéncia técnica, ou seja, dos profissionais da
equipe de cuidado paliativo domiciliar. Além do mais, a capacidade de deciséo do cuidador
familiar poderd estar comprometida por um olhar protetor que se justifica dentro do
ambiente familiar. No entanto, tal atitude reproduzida pelos membros da equipe neste tipo
de ambiente de cuidados pode restringir o exercicio da autonomia do adoecido e dos
familiares.

Neste contexto, compreendemos que a caracteristica multiprofissional e
interdisciplinar é intrinseca aos cuidados paliativos. Logo, somente por meio de uma
equipe de profissionais que trabalha de forma coordenada, integrada com respeito entre si,
ao adoecido e familia é que existird efetivamente partilha de experiéncias e saberes

levando a concretizacdo do real objetivo dos cuidados paliativos.
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4 PRESSUPOSTOS TEORICO-METODOLOGICO
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Considera-se que a doenca é um processo vivenciado, cujo sentido e significado séo
elaborados por meio da experiéncia e relacdo aos episodios bioldgicos, culturais e sociais.
Da mesma forma, o processo de morte/morrer € permeado de sentidos e significados que
vao além do simples encerramento da vida; carrega toda expressdao de sentimentos,
comportamentos, crencgas, valores, normas e atitudes que regem a vida em sociedade.

Neste sentido, buscamos apreender os sentidos dados por familiares de adoecidos
oncologicos, acerca de sua experiéncia com os cuidados paliativos domiciliares, por meio
de dois pressupostos teoricos: da Antropologia Interpretativa, que busca valorizar a
subjetividade das pessoas para identificar e interpretar os sentidos humanos, subsidiado
pelo conceito de cultura empregado neste estudo; e da Antropologia Médica, que articula
cultura, satude e doenca. Aplicamos abordagem qualitativa que incorpora a questdo do
sentido e da intencdo das acBes de pessoas e grupos sobre determinada situacdo que ocorre
em contextos socioculturais especificos, no caso, o domicilio de adoecidos em cuidados

paliativos oncoldgicos.

4.1 - ANTROPOLOGIA INTERPRETATIVA

A antropologia interpretativa constréi uma analise do que acontece, ndo sendo
possivel separa-la dos acontecimentos do mundo, visto que se tornaré vazia a medida que
se distancia de suas aplicacdes (GEERTZ, 2012).

Neste sentido, a antropologia interpretativa propicia a realizacdo de analises em
contextos a partir de um conhecimento aprofundado de assuntos extremamente particulares
como instituicbes, acdes, imagens, elocucOes, eventos e costumes tém para pessoas
conforme suas experiéncias em relacdo ao conhecimento desses sentidos vividos
(GEERTZ, 2012).

O conceito de cultura, que norteia a antropologia interpretativa, é defendido por
Geertz (2012, p. 04), como sendo:

(...) essencialmente semidtico. Acreditando, como Max Weber, que
0 homem ¢é um animal amarrado a teias de significados que ele
mesmo teceu, assumo a cultura como sendo essas teias e a sua
analise; portanto, ndo como uma ciéncia experimental em busca de
leis, mas como uma ciéncia interpretativa, a procura de
significados. E justamente uma explicacio que eu procuro, ao
construir expressdes sociais enigmaticas na sua superficie. Todavia,
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essa afirmativa, uma doutrina numa clausula, requer por si mesma
uma explicacdo (GEERTZ, 2012, p. 04).

A apreensdo acerca de um determinado fenémeno advém dos sentidos e
significados que sdo construidos e repassados as geracOes futuras e que permeiam 0 pensar
e 0 agir de uma pessoa, um grupo, uma comunidade ou de uma nagdo. Assim, toda e
qualquer agdo de um individuo, independente de sua organizagdo social, ndo parte de uma
“folha em branco”, antes fora pensada, praticada e repassada por meio do senso comum
que age naturalmente sem que ocorra qualquer reflexdo, apenas aceitacdo de um saber tido
como verdade baseado em vivéncias contextualizadas.

Dessa forma, tudo aquilo que impGe significado & experiéncia de vida de uma
pessoa, representa um simbolo (palavras, gestos, desenhos, sons musicais, objetos

naturais). Este surge da seguinte forma:

Do ponto de vista de qualquer individuo particular, tais simbolos
sdo dados, na sua maioria. Ele os encontra ja em uso corrente na
comunidade quando nasce e eles permanecem em circulacéo apds a
sua morte, com alguns acréscimos, subtracoes e alteracfes parciais
dos quais pode ou ndo participar. Enquanto vive, ele se utiliza
deles, ou de alguns deles, as vez