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Resumo: O presente trabalho teve como objetivo compreender os sentidos e significados
atribuidos pelos cuidadores principais a experiéncia de acompanhamento de pacientes com
cancer em Cuidados ao Fim de Vida. Com este intuito, foi realizada uma pesquisa qualitativa
exploratéria, utilizando a observacdo participante como recurso metodolégico. A analise de
contetdo foi utilizada como método de avaliacdo dos resultados, no qual a Teoria Existencialista
de Viktor Frankl e a literatura contemporanea sobre Cuidados Paliativos serviram de substrato
teérico a compreensdo da temdtica em questdo. Ap6s a andlise do didrio de campo, foram
extraidas cinco categorias temadticas: A espiritualidade atribuindo sentido a experiéncia;
O tempo de espera; Morte como alivio do sofrimento; Revisdo da histéria de vida; Incerteza
quanto ao futuro. Foi possivel perceber reagdes e sentimentos expostos pelos cuidadores, que,
apesar do esgotamento fisico e emocional, desejavam permanecer ao lado de seu familiar até
sua morte. Entendemos que a comunicacdo da equipe ao cuidador sobre a aproximacdo da
morte pode contribuir para o processo de elaboragdo psiquica desta vivéncia. A compreensao
da experiéncia subjetiva do cuidador viabiliza uma abordagem efetiva da equipe as reais
necessidades de cuidado do familiar.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida, Cuidadores, Existencialismo,
Oncologia.

Main Caregivers Facing Death Experience and Its Meanings

Abstract: This study aimed to understand the meanings attributed by the main caregivers of
cancer patients in the End of Life. For this purpose, an exploratory qualitative research was
conducted, using Participant Observation as a methodological resource. The Content Analysis
was used as a valuation method. The Existentialist Theory of Viktor Frankl and contemporary
literature on Palliative Care were used as a theoretical basis for understanding the thematic field
concerned. After analyzing the field diary, five thematic categories were extracted: spirituality
attributing meaning to experience; waiting time; death as relief of suffering; reviewing the
history of life; uncertainty about the future. It could be observed reactions and feelings exposed
by caregivers, that despite all the physical and emotional exhaustion, wanted to be next to their
relatives until their death. We understand that staff communication to the caregiver about
the approach of death may contribute to the psychic elaboration process of this experience,
allowing caregivers to express their feelings and reflect on the future after the patients’ death.
Understanding the subjective caregiver experience enables an effective staff approach to real
family care needs.
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Cuidadores principales frente a la experiencia de la muerte y sus sentidos

Resumen: Este estudio tuvo como objetivo comprender los significados atribuidos por los
principales cuidadores la experiencia de acompafiamiento a los pacientes con cancer al final
de la vida. Para este propésito, se llevé a cabo una investigaciéon cualitativa exploratoria,
utilizando la observacién participante como recurso metodolégico. El anélisis de contenido
fue utilizado como un método de evaluacion de los resultados, donde la teoria existencialista
de Viktor Frankl y la literatura contemporénea sobre Cuidados Paliativos proporcionaron
la base tedrica para la comprension del tema en cuestion. Tras el anadlisis del diario de
campo, se extrajeron cinco categorias temadticas: La espiritualidad atribuyendo significado
a la experiencia; El tiempo de espera; La muerte como alivio del sufrimiento; Revisién
de la historia de vida; La incertidumbre sobre el futuro. Se pudo observar reacciones y
sentimientos expuestos por los cuidadores, que a pesar del agotamiento fisico y emocional,
quisieron permanecer junto a su familiar hasta su muerte. Entendemos que la comunicacién
del equipo acerca de la proximidad de la muerte puede contribuir al proceso de elaboracién
psiquica de esta vivencia. La comprension de la experiencia subjetiva del cuidador permite
un enfoque eficaz del equipo a las reales necesidades de atenci6n a la familia.

Palabras claves: Cuidados paliativos al final de la vida; Cuidadores; Existencialismo; Oncologia.

Introducao

O conhecimento na drea dos Cuidados Paliati-
vos vem evoluindo de forma exponencial, o que pode
estar relacionado ndo somente ao avanco da cién-
cia, mas também a busca de um olhar diferenciado
ao paciente, compreendendo este para além de sua
doenca, em toda a sua complexidade.

Os Cuidados Paliativos apresentam em sua
filosofia um viés multidimensional sobre a expe-
riéncia do adoecer, que enfatiza a importancia de
uma perspectiva que comporte aspectos sociais,
psicolégicos e espirituais, presentes no ultimo
periodo de vida. Segundo a Organizacdo Mundial
de Satide (WHO, 2002), esta proposta conta com o
seguinte objetivo:

[...] promover a qualidade de vida de pacientes e
seus familiares diante de doencas que ameacam
a continuidade da vida, através da prevencdo e
alivio do sofrimento, o que requer a identificagdo
precoce, avaliacdo e tratamento impecével da dor
e outros problemas de natureza fisica, psicosso-
cial e espiritual.

Os Cuidados Paliativos sao construidos dentro
de um modelo de cuidados totais, ativos e integrais,

oferecidos aos pacientes com doenga avancada,
sem possibilidade de tratamento curativo (Floriani,
& Schramm, 2008). Por basear-se na ideia de um
cuidado integral, esta proposta assistencial abrange
nao s6 o paciente acometido pela doenga, mas tam-
bém sua familia, que se torna parte da unidade de
cuidado. A dimensdo do sofrimento associado a
doenca e a condicdo terminal gera nos familiares
angustias, medos e ansiedades, o que evidencia a
vulnerabilidade destes individuos neste contexto
(Sales, & D’Artibale, 2012). Diante das mudancas
decorrentes da doenca, a familia tende a se reorgani-
zar para oferecer o cuidado que o paciente necessita
neste momento critico, e € em meio a esta dinamica
que surge o papel do cuidador principal. Floriani e
Schramm (2008) definem cuidador principal como
aquele responsdvel pelas tarefas de auxilio e cuidado
didrio ao paciente, sendo, em geral, proveniente do
ntcleo familiar.

A func@do de cuidador principal traz inimeras
mudancas na vida pessoal e na rotina deste sujeito
que encontra-se imerso na realidade da doenca.
A sobrecarga destes cuidadores é um fator estres-
sante, levando ao desgaste fisico e mental, o que pode
prejudicar sua qualidade de vida (Bicalho, Lacerda,
& Catafesta, 2008). Com isso, percebe-se a importan-
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cia de um olhar atento a este sujeito, principalmente
com a aproximacdo da morte do paciente, que pode
ser vivida de forma traumatizante.

Na prética assistencial em Cuidados Paliativos,
a fase conhecida como Cuidados ao Fim de Vida
(CFV) diz respeito aos ultimos momentos de vida do
paciente, em geral aos ultimos dias ou 72 horas de
vida (INCA, 2014). Através da andlise dos sintomas
presentes e diante da impossibilidade de reversdo
deles, o médico responsavel avalia o paciente como
“em Cuidados ao Fim de Vida”. Este quadro deve ser
discutido em equipe para que haja uma reorganiza-
¢do dos cuidados, priorizando o conforto do enfermo
e o esclarecimento do quadro clinico aos familiares.

Segundo a Sociedade Espanhola de Cuidados
Paliativos (2014), o surgimento de novos sintomas
(vOmitos, diarreia, hemorragia, coma etc.) no fim da
vida pode provocar uma crise emocional nas fami-
lias, para as quais deve-se oferecer suporte pratico e
emocional, integrando-as cada vez mais ao cuidado.
De acordo com Franco (2008), quando a familia tem
um de seus membros em condicdo de terminalidade,
enfrenta ndo somente a constatacdo da aproximacao
da morte daquela pessoa, como também a morte da
familia como existia até entdo.

Sales e D’Artibale (2012) pontuam que a compre-
ensdo do significado da morte a partir das concep-
coes dos familiares € um caminho para entender as
formas de enfrentamento desta realidade, o que nos
possibilita oferecer outras maneiras de assisti-los,
e ajudé-los neste momento. Assim, o presente estudo
objetivou compreender de que forma estes familia-
res lidam com a aproximacdo da morte do paciente,
entendendo que este familiar estd incluido na trama
de cuidados e com isso deve ser acolhido e respeitado
em suas necessidades.

Para compreendermos a experiéncia dos cuida-
dores principais, utilizamos a teoria existencialista de
Viktor Frankl, psiquiatra austriaco que, ao longo de
sua passagem em um campo de concentragdo durante
a Segunda Guerra Mundial, desenvolveu o que futura-
mente denominou de Logoterapia, ou Psicoterapia do
Sentido da Vida. Logos é uma palavra grega que signi-
fica “sentido”, sendo este o grande motivador do ser
humano (Frankl, 2008). Para este autor, o que importa
ndo € o sentido da vida de um modo geral, e sim o sen-
tido especifico de uma pessoa em um dado momento,
mostrando com isso a singularidade da experiéncia
para cada individuo.
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A visdao de homem de Frankl (2013) se sustenta
em trés pilares: a liberdade da vontade; vontade de
sentido e o sentido da vida. A liberdade da vontade diz
respeito aliberdade do homem em tomar uma atitude
diante de quaisquer que sejam as condicdes apre-
sentadas a ele. J4 o conceito de vontade de sentido
foi definido como o esforco mais basico do homem
buscando encontrar e realizar sentidos e propdsitos.
E por ultimo, o sentido da vida seria algo incondicio-
nal, pessoal e situacional, que muda de acordo com
cada pessoa e situacdo, manifestando-se sempre na
relacdo homem-mundo.

De acordo com esta perspectiva, para que a exis-
téncia de uma pessoa faca sentido é necessario que
ela faca diferenca em um certo contexto, que deixe
uma marca. O sentido da existéncia de uma pessoa
refere-se a presenca desta para alguém, no mundo,
na histéria (Mahfoud, 2012). Isto nos mostra a valo-
rizacdo da relacdo sujeito-mundo, na qual o sentido é
encontrado nesta troca.

Breitbart, Gibson, Poppito e Berg (2004) apon-
tam que a teoria existencialista valoriza a capacidade
unica do ser humano de refletir acerca de sua prépria
existéncia, sendo ele o responsavel por escolher livre-
mente as condicées para tal fenémeno. Para Frankl
(2013), o sentido pode ser encontrado até mesmo
durante uma experiéncia de dor, sofrimento e doenca,
o que nos remete a vivéncia do cuidador principal que
acompanha seu ente querido em processo de fim
de vida. Apesar da tristeza envolvida neste contexto,
acredita-se que estes familiares tenham a capacidade
de empregar sentidos e significados a esta experién-
cia, que os aproxima do fato de também serem finitos.

Método

Tratou-se de pesquisa exploratéria de enfoque
qualitativo, realizada em uma unidade especializada
em Cuidados Paliativos de um hospital oncolégico
situado na cidade do Rio de Janeiro. Esta unidade
assistencial é destinada exclusivamente ao acom-
panhamento de pacientes com cancer avancado
sem possibilidade terapéutica de combate a doenca.
O local de observacao foi o setor de internacdo hospi-
talar, onde estdo alocadas equipes multiprofissionais
que buscam oferecer um cuidado integral, visando o
controle de sintomas e o maior conforto aos pacientes
e seus familiares.

A abordagem aos participantes da pesquisa foi
realizada apds o médico de referéncia do servico ter
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avaliado que o paciente encontrava-se em fim de vida
e comunicando a equipe e aos familiares do quadro.
Ao abordar o cuidador, a pesquisadora expos o obje-
tivo da pesquisa, a questdo da confidencialidade e a
ndo obrigatoriedade da participacdo caso ndo dese-
jasse. Uma dificuldade encontrada durante a pesquisa
foi o acesso ao histérico de tratamento dos pacientes,
pois ao ser estabelecido que nao ha mais possibili-
dade de tratamento curativo, estes sdo transferidos
para a unidade de Cuidados Paliativos, onde um novo
prontuério é criado e uma nova equipe passa a ser res-
ponsével pelo acompanhamento terapéutico.

Optou-se como método de pesquisa a obser-
vacdo participante, que, segundo Minayo (1994),
é o processo no qual ha a presenca do observador em
uma situacdo social visando uma investigacao cienti-
fica. Ao coletar os dados, o pesquisador torna-se parte
do contexto estudado, ao mesmo tempo modificando
e sendo modificado por ele (Minayo, 1994).

O processo de observagdo participante foi rea-
lizado em trés etapas, conforme orientam Queiroz,
Vall, Souza e Vieira (2007). Na primeira etapa foi rea-
lizada a insercdo da pesquisadora nas enfermarias do
setor de internacdo hospitalar, com a observacao dos
atendimentos realizados pela equipe multiprofissional
ao cuidador durante a internagdo do paciente. Foram
observados também os atendimentos prestados pelas
psicélogas, com o intuito de captar expressdes, questio-
namentos, reacoes e sentimentos que perpassam esses
ultimos momentos de acompanhamento do paciente.

Na segunda etapa, foi realizado o registro dos
dados obtidos, utilizando-se como instrumento um
didrio de campo, no qual foram relatadas as impres-
soes da pesquisadora sobre o cotidiano dos cuidados
principais neste contexto. Passou-se entdo a terceira
etapa, na qual os dados foram sistematizados e orga-
nizados para futura apreciacao.

Utilizou-se como método a andlise de contetido
que, segundo Bardin (1977), é um conjunto de téc-
nicas de andlise das comunicac¢ées, que aplica pro-
cedimentos sistemdticos e objetivos de descricdo do
contetido das mensagens. Utilizou-se a anélise por
categorias temadticas, que “funciona por operacdes
de desmembramento do texto em unidades, em cate-
gorias segundo reagrupamento analégico” (Bardin,
1977, p. 153).

Em cumprimento a Resolugdo n° 466 de 2012 do
Conselho Nacional de Satide, a pesquisa foi desenvol-
vida apés a aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa

da instituicdo. Cabe ressaltar que, para a realizacdo da
pesquisa proposta, foi entregue aos cuidadores um
termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)
no qual foram explicitados os objetivos da pesquisa e
garantida a confidencialidade dos dados.

Por se tratar de um periodo permeado por senti-
mentos como medo, angustia e ansiedade, tanto para
0 paciente quanto para o cuidador e familiares, estes
individuos foram acompanhados pelas psic6logas de
referéncia da internacdo hospitalar, onde foi ofere-
cido todo o suporte emocional necessario para que se
sentissem acolhidos e mais seguros diante da experi-
éncia da proximidade da morte.

Resultados e Discussao

Foram observados oito casos de pacientes em Cui-
dados em Fim de Vida no periodo compreendido entre
agosto e novembro de 2014. Foi utilizado o critério
de amostragem por saturacdo, no qual o fechamento
amostral se deu pela suspensdo da inclusdao de novos
participantes no momento em que os dados obtidos
passam a apresentar, na avaliacdo do pesquisador,
certa redundancia ou repeticdo, ndo mais contribuindo
significativamente para o desenvolvimento da reflexdao
sobre o tema (Fontanella, Ricas, & Turato, 2008).

Foram registrados no didrio de campo todos os
atendimentos da equipe multiprofissional realizados
com o cuidador principal. Além dos atendimentos,
a pesquisadora também observou a movimentacao
e dindmica do cuidador principal e da equipe em
torno do caso, captando suas reacgdes, opinides e
expressdes durante da internacdo do paciente que
encontrava-se em CFV.

Dos oito cuidadores incluidos na pesquisa, sete
participantes eram do sexo feminino. Percebe-se,
portanto a preponderancia das mulheres assumindo
a funcao de cuidadoras principais, o que também foi
observado por diversos autores (Aratjo, Aratjo, Souto,
& Oliveira, 2009; Bicalho, Lacerda, & Catafesta, 2008;
Floriani, 2004; Py, & Oliveira, 2011; Wanderbrooke,
2005), sendo o cuidado reconhecido socialmente
como uma atribui¢do feminina.

Ao longo do estudo, foi possivel perceber como a
metodologia da observacdo participante proporciona
ao pesquisador uma imersdo profunda no campo
no qual estd inserido. Este dado estimula a reflexdo
acerca da influéncia da presenca do observador neste
contexto, bem como o papel do profissional de satide,
que, naquele momento, encontra-se na posicao de
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pesquisador. Observou-se que a interacao entre pes-
quisador, equipe e participantes ocorria de forma
natural e as atitudes do observador se adequavam a
singularidade de cada situacdo vivida. Muitas vezes
os familiares se dirigiam a pesquisadora, a reconhe-
cendo como parte integrante da equipe multidisci-
plinar. Para Correia (2009), a presenca do observador
permite uma certa familiaridade, que é facilitadora
para a compreensdo da cultura especifica do grupo
em observacao. Na observacao participante, o obser-
vador ocupa uma delicada posicdo, que deve deslizar
entre uma atitude de aproximacdo e um afastamento
do campo, com o objetivo de melhor compreendé-lo.

Durante sua inser¢do no campo, a pesquisadora
encontrou dificuldade em elencar casos a serem obser-
vados, pois pacientes evoluiam a ébito antes do médico
de referéncia sinalizar a equipe que os mesmos encon-
travam-se em CFV, o que impossibilitou a abordagem
aos familiares de forma preliminar. Este dado pode
demonstrar uma dificuldade dos médicos em deter-
minar tal quadro, ndo por uma incapacidade técnica,
mas pessoal e emocional em lidar com a aproximacao
da morte, como observado durante a conversa entre
uma médica e sua residente, onde se questionavam se
o paciente em debate encontrava-se ou ndo em CFV:

Eu protelo ao méaximo, porque isto modifica a
abordagem de toda a equipe. Tem gente que diz
que o paciente em CFV pode perfeitamente dei-
xar de ser, mas isso é muito complicado, porque
como vocé vai falar com a familia depois e rever-
ter a conduta que estava sendo tomada? (médica
staff, caso 8).

Kovécs (2008) analisou algumas dificuldades tra-
zidas por profissionais de satide relacionadas ao tra-
balho com pacientes terminais, sendo elas: falar com
pacientes sobre o agravamento da doenca e possibi-
lidade da morte; realizar procedimentos usuais em
pacientes sem progndstico de cura e a sensagdo de
impoténcia que estas situacdes provocam.

Diante do exposto, percebemos a necessidade
da discussdo acerca do tema da morte para a forma-
cdo destes profissionais, que ao longo da graduacgao
nao tém contato com disciplinas que tratam especifi-
camente desta temdtica (Chaves, Mendonga, Pessini,
Rego, & Nunes, 2011). Bushatsky, Sarinho, Lima, Faria
e Baibich-Faria (2012) enfatizam que o equilibrio entre
a teoria e a prdtica nos Cuidados Paliativos envolve
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uma dimensdo muito maior, que sdo a dor e a morte,
tornando o profissional de satide mais vulneravel, exi-
gindo com isso um treinamento especifico. Os auto-
res apontam que a falta de compreensdo da morte
e a perda de potencial de vida tornam a experiéncia
humana algo atemorizante (Bushatsky et al., 2012).

Apesar de o objeto deste estudo nao ser a vivén-
cia do profissional de satide diante da proximidade da
morte do paciente, acreditamos ser de suma impor-
tancia uma discussdo mais aprofundada sobre as ati-
tudes e os sentimentos apresentados por estes profis-
sionais, pois a definicdo do prognéstico determina a
direcdo terapéutica a ser adotada pela equipe, base-
ando as condutas e atitudes dos profissionais nestes
ultimos momentos de vida do paciente.

Ap6s leitura do didrio de campo e andlise do
mesmo, foram extraidas cinco categorias temadticas:
1) A espiritualidade atribuindo sentido a experién-
cia; 2) O tempo de espera; 3) Morte como alivio do
sofrimento; 4) Revisao da histéria de vida; 5) Incer-
teza quanto ao futuro. Ressaltamos que os nomes dos
participantes e quaisquer informacoes que permitis-
sem sua identificacdo foram suprimidos, passando os
mesmos a serem designados por letras.

A espiritualidade atribuindo
sentido a experiéncia

A palavra espiritualidade foi definida por Elkins
(2000) como um modo de ser ou sentir que se apre-
senta pela tomada de consciéncia de uma dimensao
transcendente, sendo caracterizado por determina-
dos valores identificdveis com relacdo a si mesmo,
aos outros, a natureza e a vida. E um viés que envolve
questdes relacionadas ao significado e propésito da
vida, encontrando-se para além de uma religiao.

A espiritualidade surge no discurso dos sujeitos
observados como um meio de atribuicdo de sentido a
experiéncia de acompanhar o processo de morrer do
paciente. Usamos a palavra “espiritualidade” e njo “reli-
giosidade” por entendermos que os cuidadores falavam
de sua fé acima de tudo, independentemente da religido
vinculada as suas crencas. De acordo com Hennezel e
Leloup (2009), estes dois termos sdo frequentemente
utilizados como sindnimos de forma equivocada, entre-
tanto, é possivel viver a espiritualidade sem necessaria-
mente ter uma religido. Para estes autores:

A espiritualidade faz parte de todo ser que se
questiona diante do simples fato de sua exis-
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téncia. Diz respeito a sua relacdo com os valores
que o transcendem, seja qual for o nome que
lhes atribua. As religides representam as respos-
tas que a humanidade tem procurado dar a tais
questdes, através de um conjunto de praticas e
crencas (Hennezel, & Leloup, 2009, p. 18).

Liberato e Macieira (2008) ressaltam que a espi-
ritualidade é algo universal e estd disponivel para
qualquer ser humano. Nao se restringe a uma religido,
cultura ou um grupo especifico de pessoas. E um fend-
meno humano, um potencial inato e natural de todo
individuo. As autoras destacam que a vivéncia da espi-
ritualidade pode trazer significado e sentido a vida;
sentido este que poderia se expressar por meio de pen-
samento criativo, experiéncias e atitudes de valor.

A espiritualidade implica a procura por respostas
para questdes essenciais do homem, como o sentido
davida, da doencga, da morte e do sofrimento. Trata-se
de um processo de extrema importancia em momen-
tos dificeis, que proporciona uma visdo prépria da
vida e do mundo, favorecendo o amadurecimento
pessoal, trazendo significado e melhor enfrentamento
da situacdo vivida (Liberato, & Macieira, 2008).

Percebemos ao longo das observacgoes, que a
espiritualidade emergia como algo que preenchia
as incertezas acerca do momento da morte e que,
de certa forma, trazia alivio e sustentacdo aos cui-
dadores neste momento de extrema angustia, como
observado em um dos casos, no qual a cuidadora,
ao receber a visita de um padre, sentiu-se acolhida em
seu sofrimento pouco antes do 6bito da paciente:

O padre comeca a falar em tom bem baixo com
a paciente, rezando ao lado dela. A cuidadora
acompanha a oragdo, repetindo suas pala-
vras, sem emitir som. Com os olhos marejados,
observa atentamente os movimentos do padre
enquanto ele joga 4gua benta em nossas cabe-
cas. A cuidadora parece mais tranquila, como se
a presenca do padre trouxesse algum alivio a sua
dor (filha da paciente, caso 6).

O mesmo dado foi encontrado por Casmarrinha
(2008) em estudo qualitativo no qual buscou compre-
ender as necessidades e sentimentos de familiares de
pacientes em CFV. A autora afirma que a fé também se
fazia presente na realidade destes familiares. Segundo
ela, o sentimento de fé representa uma forca propul-

sora que atua como um elemento positivo para o con-
forto destes sujeitos diante da evolucdo da doenca e
proximidade da morte (Casmarrinha, 2008, p. 94).

Em sua teoria baseada na busca de sentido do ser
humano, Frankl (2013) pontua a importancia da espi-
ritualidade como estratégia para que este sentido seja
encontrado. Ao falar sobre a religido, Frankl (2013)
afirma que esta prové o homem de uma ancora espiri-
tual, um sentimento de seguranca que nao poderia ser
encontrado em qualquer outro lugar. O mesmo autor
completa que a confianc¢a no sentido e a fé, por mais
latentes que sejam, sdo transcendentais e, portanto,
indispensaveis. Esta experiéncia foi evidenciada na
fala de uma cuidadora:

Ao abordar a cuidadora, explico os objetivos da pes-
quisa e antes mesmo de terminar, ela diz ser crista
e por isso compreende melhor o que estd aconte-
cendo. Diz: “O udltimo suspiro s6 é dado quando for
avontade de Deus”, mostrando como a sua fé é uti-
lizada como forma de significar o processo que esta
ocorrendo (irma do paciente, caso 1).

Breitbart et al. (2004) corroboram com as ideias
de Frankl e afirmam que a espiritualidade propor-
ciona a pessoa a experiéncia transcendental de sen-
tido da vida, o que traz a sensacdo de bem-estar e
acolhimento, principalmente em momentos criticos e
de dificuldade. Breitbart e Heller (2003) relacionam a
auséncia de sentido e a falta de bem-estar espiritual a
depressdo, desesperanca e ao vazio existencial no fim
da vida de um individuo. Dados semelhantes foram
encontrados por Aquino et al. (2009) ao investigarem
a relacdo entre o sentido da vida e a atitude religiosa.
Foi observado que quanto maior a atitude religiosa,
maior a realizacdo existencial. Diante destes resulta-
dos, os autores afirmam que a atitude religiosa pode
ser considerada a expressao de uma crenga em algo
superior, de forma a encontrar sentidos na vida na
relacdo sujeito-mundo (Aquino et al., 2009).

Angelo (2010) destaca que a espiritualidade esta
presente na maneira com a qual a familia percebe o
sentido das experiéncias vivenciadas, isto é, a medida
que a familia vive os eventos ligados a doenca ela nao
apenas atribui significado a eles, mas também passa a
interpretar o contexto e a reagir de acordo com a inter-
pretacdo que faz. Este aspecto foi encontrado na fala de
uma cuidadora, onde o olhar que tinha sobre estagio
final de vida era influenciado por suas crengas e fé:
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Ela diz ser evangélica e acredita que a irma esta
sofrendo por estar “apegada a esse mundo”, entdo
ela completa: “A gente ndo pode se apegar as coi-
sas materiais, porque depois na hora de desape-
gar é mais dificil” (irma da paciente, caso 4).

A fé pode ser a forma encontrada por alguns indi-
viduos de estarem no mundo, através da qual o sen-
tido da vida é afirmado diante da aparente auséncia
de sentido da morte. E como se houvesse uma conti-
nuidade entre passado e futuro, dando assim o poder
para encontrar o sentido mesmo nos momentos de
adversidade (Casmarrinha, 2009).

As reacoes e as falas dos cuidadores principais
supracitados evidenciaram a vivéncia da espirituali-
dade nao s6 como uma forma de encontrar conforto
e amparo, mas também como algo que d& contorno
ao desconhecido momento da morte. Dessa forma,
a espiritualidade poderia ajudar o individuo a encon-
trar um significado tnico e intransferivel para a expe-
riéncia de acompanhar a morte de um ente querido.

O tempo de espera

Apbs a comunicacao sobre a condicdo de morte
iminente do paciente, bem como as modificagdes
na conduta terapéutica a ela diretamente relaciona-
das, alguns familiares passaram a esperar incansa-
velmente pelo momento da morte, estando atentos a
mudancgas e sinais, sobressaltando-se diante de cada
“suspiro” do paciente.

Com o prolongamento do quadro, alguns cuida-
dores expressavam certo desanimo, tornando a espera
ainda mais cansativa, o que foi observado na fala de
uma cuidadora durante o atendimento da psicéloga:

Ela afirma estar bem e diz: “Té s6 esperando,
s6 esperando”, falando de forma penosa dessa
espera pelo 6bito (esposa do paciente, caso 3).

Segundo Kovécs (2003), os familiares tendem a ser
ambivalentes quando se trata do tempo de sobrevida
do paciente, porém, muitos, quando pensam o que
gostariam para si, relatam que prefeririam terminar
logo com tudo. Hennezel (2001) afirma que diversos
familiares acabam pedindo que se apresse a morte do
paciente, porque ndo aguentam ver seu sofrimento.

De acordo com Silva (2003), a situacdo de morte
iminente, porém nao concretizada, talvez seja uma
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das crises mais angustiantes pelas quais a familia
pode passar. O tempo prolongado dessas situacoes
pode ser um grande inimigo, por debilitar gradativa-
mente a resisténcia dos envolvidos. Este dado aponta
para a incerteza quanto a delimitacdo de um tempo
para a morte, em que, muitas vezes o anuncio da
aproximacdo do 6bito pode gerar mais ansiedade e
angustia a familia.

Estar ao lado do paciente até o fim

Apesar de toda exaustdo fisica e emocional per-
cebida nos cuidadores, alguns expressavam o desejo
de permanecerem ao lado do paciente até o ultimo
momento, como se isto proporcionasse algum tipo de
fechamento a trajetdria de cuidado. Correia e Torres
(2011) corroboram com este aspecto, afirmando que,
a partir do momento em que os familiares tém cons-
ciéncia de que a morte estd mais proxima, tendem a
permanecer junto ao doente o maximo de tempo pos-
sivel. Segundo Sales e D’Artibale (2011), o processo de
acompanhamento do paciente até sua morte pode
configurar uma forma do familiar se despedir aos
poucos, o que pode diminuir a sensacao de impotén-
cia diante da morte.

Muitas vezes esse desejo estd atrelado ao anseio
de dar o maximo pelo paciente, ultrapassando seus
limites pessoais para a realizacdo de seus ultimos
pedidos. A fala de uma filha, cuidadora principal da
mae, aponta para este caminho:

Eu ndo deixo mais de vir. Eu falei pra minha irma
que a gente ndo sabe quanto tempo ela vai estar
aqui com a gente, entdo temos que ficar do lado
dela. Eu sempre falo com ela, chamo de “meu
bebé” e fico esperando pra ver se ela tem algum
pedido pra me fazer (filha da paciente, caso 7).

O discurso de uma mae durante o atendimento
da psicdloga evidencia seu cansaco, mas também
seu medo de nao estar ao lado do filho no momento
do é6bito:

Por isso eu ndo vou pra casa, porque tenho medo,
vocés entendem? Tenho medo de ir para casa
e receber uma ligacdo com uma noticia ruim.
A psicologa pergunta se ela prefere ficar no hos-
pital e a familiar responde: “Sim. T4 dificil, t6 can-
sada, mas vou ficar” (méae do paciente, caso 8).
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O mesmo foi observado na fala de outra cuida-
dora, que, apesar de reconhecer a dificuldade em lidar
com o0 momento que vive, deseja permanecer ao lado
da mae, temendo que o 6bito ocorra em sua auséncia:

Diz estar acompanhando a mae desde o inicio da
internacdo e completa: “E dificil estar aqui, mas nao
quero ir para casa, vai que acontece alguma coisa e
eu ndo estou aqui?” (filha da paciente, caso 6).

Baseando-se na teoria existencialista, na qual se
busca valorizar o senso de responsabilidade do indivi-
duo sobre sua prépria vivéncia, pensamos na respon-
sabilidade sentida por estes cuidadores no momento
em que se dispuseram a acompanhar todo o processo
de tratamento até o estagio final de vida do paciente.

Para Frankl (2013), no momento em que o dolo-
roso destino se mostra inevitavel, o sofrimento nao
s6 deve ser afirmado como deve ser transformado em
algo significativo, em uma conquista. A necessidade
de cumprirem o papel de cuidadores de forma plena
parece ser algo presente na vivéncia destes familiares,
que, apesar do sofrimento que vivenciam, escolhe-
ram estar ao lado do paciente até seu tltimo suspiro,
transformando esta experiéncia em algo significativo.

Sinais da aproximacao da morte

Durante a observacdo dos casos, percebeu-se
que os cuidadores se questionavam acerca dos sinais
que poderiam estar relacionados a aproximacdo do
momento da morte. Suspiros, gemidos, movimen-
tos bruscos eram interpretados pelos cuidadores
de forma muito atenta e, certas vezes, 0s assustava.
Ainda que soubessem da possibilidade de 6bito do
paciente a qualquer momento, os cuidadores pare-
ciam angustiados quanto a forma com que este pro-
cesso se desenvolveria. As expressoes e falas de alguns
cuidadores evidenciaram este aspecto:

“Ele s6 fica de olho aberto, ndo fala!”. Querendo
dizer que ele nao reage a outros estimulos (esposa
do paciente, caso 3).

“Ela tinha parado de respirar! Agora voltou,
mas t4 com um espaco muito grande! E assim
mesmo até o fim?” A técnica responde que sim
e a familiar entdo diz: “Desculpa, mas eu nunca
passei por isso antes, nao sei como é” (irma da
paciente, caso 4).

A necessidade de nomear o estado no qual o
paciente se encontrava também se mostrou presente
entre os cuidadores, dirigindo questdes a equipe:

Ela diz ao enfermeiro: “Minha irma esti em coma,
eu acho” (irma da paciente, caso 2).

Quando a médica se despede, a cuidadora a
chama novamente e pergunta: “Ele t4 em coma,
doutora?” (esposa do paciente, caso 3).

Esta percepcdo nos mostra que o processo de
morrer ainda é algo desconhecido para a maioria
dos cuidadores, que, mesmo tendo sido informados
anteriormente sobre a aproximacdo deste evento,
nao sabem as modificacdes que podem ocorrer até
o 6bito de fato acontecer. Este sentimento de inse-
guranca pode gerar ansiedade e apreensdo. Py e
Oliveira (2011) afirmam que a ansiedade assume
caracteristicas especiais ao falarmos de cuidadores,
que, ao longo do tempo, acompanham as perdas
progressivas dos pacientes até o final da vida, acar-
retando sentimentos de impoténcia e medo ante
aquilo que é incompreensivel.

Diante disso, compreendemos a necessidade de
um espaco onde o cuidador possa colocar suas davi-
das e questionamentos sobre o quadro do paciente,
pensando juntamente a equipe, sobre possiveis sinais
decorrentes da aproximacdo da morte. Acredita-se
que quanto melhor a informacdo dada as familias,
mais acolhidas e amparadas elas se sentirdo, con-
tribuindo para a diminui¢do da ansiedade, medo e
angustia, facilitando com isso o processo de luto.

A morte como alivio do sofrimento

Ainda que as discussdes acerca da morte e do
morrer estejam mais presentes em nossa sociedade,
percebemos como este tema permanece no imagi-
nério dos individuos como algo temido e que deve
ser evitado a todo custo. Observa-se a vinculacdo da
morte a dor e sofrimento, fazendo com que esta expe-
riéncia seja ainda mais temida. Entretanto, durante a
observacdo dos casos, alguns cuidadores percebiam
a morte como algo que traria paz e principalmente
o alivio do sofrimento, tanto para si quanto para o
paciente. O sentimento de resignacdo pode se fazer
presente para o familiar perante a aproximacdo da
morte (Casmarrinha, 2009), como observado no dis-
curso de uma cuidadora: “Eu amo a minha irma, mas
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ndo quero ver ela sofrer, se for assim eu prefiro que ela
se va” (irma da paciente, caso 2).

Kovécs (2008) aponta que o prolongamento do
processo de morrer pode ocasionar sentimentos
ambivalentes ao cuidador, como o desejo da morte
para alivio do sofrimento, seguido do sentimento de
culpa, podendo este ser um fator de luto complicado.
Correia e Torres (2011) também observaram o desejo
da morte para o alivio do sofrimento como parte
da experiéncia de cuidadores que acompanhavam
doentes oncoldgicos em final de vida, entretanto,
estes se recusavam a reconhecer este desejo, eviden-
ciando o sentimento de culpa.

Vemos, portanto que, apesar de todo o vinculo
afetivo existente na dindmica observada, a cuidadora
expressava o desejo do 6bito como uma forma de ate-
nuar o sofrimento vivido pela irma e por ela prépria.
Hennezel (2001) ressalta que o fim da vida pode ser
muito assustador, o paciente pode tornar-se um estra-
nho para si mesmo, e para aqueles que lhe sdo mais
préximos. Neste contexto, a cuidadora demonstrava
certo estranhamento de uma figura tdo familiar, mas
que tornou-se tdo distante devido a deterioragdo de
seu corpo e a falta de interacdo com o mundo.

Para alguns cuidadores, a morte poderia ser um
momento de tranquilidade, no qual a agonia trazida
pela doenca seria dissipada. Este ponto foi observado na
fala de uma esposa que acompanhava seu marido por
um longo periodo no hospital: “Sé quero o bem pra ele.
Ao ser questionada o que seria o bem para ele, ela diz:
Ah, ele falecer tranquilo” (esposa do paciente, caso 3).

Percebe-se que, para esta cuidadora, o “bem”
para seu marido seria a morte, onde ele enfim estaria
em paz. Neste caso, observamos também a importan-
cia do controle de sintomas para que este processo
seja vivido com tranquilidade. Podemos também rela-
cionar esta serenidade a auséncia de dor ou outro sin-
toma desconfortavel. Sendo assim, vemos que, através
do controle de sintomas, o cuidador passa a perceber
a atenuacdo do sofrimento do paciente, fazendo com
que o acompanhamento do processo de morrer seja
menos doloroso para ambos.

Revisao da histéria de vida

Ao longo do periodo de observacao, percebemos
a necessidade dos cuidadores de relembrarem a his-
téria de vida de seus familiares, como se estivessem
revivendo os momentos que passaram ao lado deles.
Este topico foi observado durante o acompanha-
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mento de uma familia que se revezava para estar ao
lado da paciente no hospital:

Aolongo do atendimento, E. relembra momentos
bons que viveu ao lado da irm3, dizendo que ela
era uma pessoa muito boa e querida por todos.
Afirma que a paciente sempre foi muito dedicada
a familia, abrindo mao de muitas coisas a favor
do bem-estar de todos (irmé da paciente, caso 4).

O marido fala que todos os seus filhos gostam
muito da paciente, mesmo nado sendo “filhos de

sangue”. Diz que a paciente é “muito braba, mas
tem um bom cora¢do” (esposo da paciente, caso 4).

Casmarrinha (2008) salienta que, diante da pers-
pectiva de morte iminente de um ente querido, a familia
tende a organizar memorias, revendo circunstancias
pessoais e familiares deste individuo. Neste momento,
o sentimento de gratiddo e admiracdo podem estar
presentes, onde hd o reconhecimento do valor dessa
pessoa para cada um. A revisdo da histéria pessoal do
paciente parece trazer um contorno a experiéncia ine-
vitavel da morte, o que foi observado na fala de uma
mae que vivia aos poucos a perda de seu filho:

Ele fez a operacéo e ficou tdo bem! Pediu pra ir a
praia e n6s fomos. Ai depois disso, ele descobriu
que a doenca tinha voltado, ai ele piorou muito
e agora... Caramba! Meu filho t4 aqui morrendo!
(m3e do paciente, caso 8).

Ele trabalhava em escritério, mas ja fazia uns dois
anos que fazia biscate. Ai ele comegou a fazer
faculdade de Engenharia junto com o meu neto
de 21 anos, que vai se formar agora, mas ele ndo
conseguiu terminar... (mae do paciente, caso 8).

Py e Oliveira (2011), ao tratarem da vivéncia do
cuidador, pontuam a importancia do sentimento de
gratificacdo, quando hd o reconhecimento dos valores
cultivados pelo individuo durante a vida, e a constata-
¢do dos fracassos e das impossibilidades que ocorre-
ram ao longo de sua trajetéria. Em meio a esta refle-
x40, o cuidador vé-se remetido a sua prépria histéria,
que, consequentemente, estd mesclada a do paciente.

Observou-se que, para estes cuidadores, contar a
histéria de seu familiar, de alguma forma, trazia o sen-
tido da vida desta pessoa, o que viveu, o que deixou
de realizar, e como estd sendo o final de sua trajetéria
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no mundo. O cuidador vai ajudando a tecer esta his-
téria junto com o paciente, relembrando momentos
bons e de dificuldade que viveu a seu lado. Segundo
Frankl (2008), podemos descobrir o sentido da vida
de diferentes formas, sendo uma delas através da
atitude que tomamos em relacdo ao sofrimento ine-
vitével, o que nos remete a vivéncia destes cuidado-
res, que, através da elaboracdo do sentido da vida de
seus familiares, encontram sentido para sua prépria
existéncia. Frankl (2008), ao falar da questao da tran-
sitoriedade da vida, afirma que os tnicos aspectos
realmente transitérios sdo as potencialidades, que,
ao serem realizadas, transformam-se em realidades,
sdo resgatadas e entregues ao passado. Assim, no pas-
sado nada estd irremediavelmente perdido, mas sim
irrevogavelmente guardado e, através do resgate do
que foi vivido, pode-se encontrar sentido para o que
se vive no momento presente.

O discurso de uma cuidadora, filha da paciente,
demonstra o quanto a trajetéria de vida de sua mae
influenciou sua prépria histéria e também a experién-
cia que vive atualmente:

A psicéloga pergunta se tem algo que ela aprendeu
ap6s a doenca de sua mae e ela responde que sim.
Diz que sua mae sempre trabalhou muito para sus-
tentar os filhos e ndo aproveitou sua vida. Ela conti-
nua: “Eu sempre fui muito mimada, ndo lavava um
copo. Depois fiquei gravida e comecei a cuidar dela
e da casa. Ela diz que me atrapalha, mas eu faco
tudo com muito amor” (filha da paciente, caso 7).

Vemos neste fragmento de discurso que, além
das alteracoes estruturais ocorridas na dinamica
familiar ao longo da evolucao da doencga, houve uma
mudanca do olhar da cuidadora acerca da experién-
cia do acompanhamento da paciente, ocasionando
um crescimento pessoal diante das dificuldades que
se apresentavam.

Lima e Rosa (2008) afirmam que, através da reme-
moracdo de vivéncias com o paciente, o cuidador des-
cobre sentidos para sua vida, através da lembranca
de momentos compartilhados, das qualidades de seu
familiar e do amor que sente pelo seu ente querido.
Com isso, percebemos que a vivéncia do acompanha-
mento do paciente até sua morte pode gerar reflexdes
ao cuidador acerca de sua prépria existéncia, sendo
um espago para que este individuo seja capaz de atri-
buir sentido a sua vida.

Incerteza quanto ao futuro

Desde a descoberta da doenga até os ultimos
momentos de vida do paciente, o cuidador principal
vivencia as vicissitudes relacionadas a doenca e ao
ato de cuidar, fazendo com que esta funcao tenha um
lugar Gnico em sua vida (Sales, & D’Artibale, 2011).
O papel de cuidar de um familiar adoecido da ao cui-
dador principal uma funcdo no mundo, que, ap6s a
perda do paciente, pode se dissipar, podendo trazer a
sensacdo de perda da identidade.

Alguns questionamentos levantados pelos cui-
dadores diziam respeito ao futuro apés o ébito do
paciente e as repercussdes que essa auséncia traria a
dindmica familiar e a sua prépria existéncia.

Além da perda de funcdo, alguns cuidadores
se mostravam angustiados em cogitar sua vida sem
aquela pessoa amada:

Se emociona ao dizer que ndo sabe como sera
sua vida sem a irma. Diz nio saber como vai dar
a noticia para sua mae, por achar que ‘ela nao
vai aguentar’, antecipando o momento da morte
(irma da paciente, caso 4)

O trecho apresentado retrata a busca de uma
cuidadora em assimilar previamente a perda de sua
irm3, antecipando a sua morte. Percebemos que a
elaboracdo do luto ja se faz presente, neste momento
em que a morte é irremedidvel. O luto antecipat6-
rio ocorre antes da morte concreta, sendo também
um processo de construcao de significado. Segundo
Franco (2008a), o luto antecipatério apresenta a pos-
sibilidade de absorver a realidade da perda de forma
gradual. Parkes (1987, citado por Kovécs, 2008), atra-
vés da analise de estudos na drea de luto, coloca como
as perdas afetam estruturas de significado na vida do
individuo, considerando o luto uma profunda transi-
¢do existencial.

Kovécs (2008) pontua alguns processos impor-
tantes para a elaboracao do luto, entre os quais: reco-
nhecer o luto; reagir a separacao; recolher e reviven-
ciar as experiéncias com a pessoa perdida; abandonar
ou se desligar de relagdes antigas; reajustar-se a uma
nova situacgao; e reinvestir energia em novas relacoes.
Observou-se que alguns cuidadores, durante o acom-
panhamento do paciente em fim de vida, conseguiam
desenvolver algumas estratégias para a elaboracao do
luto. A mae de um paciente refletia sobre como sua
vida se estruturaria na auséncia do filho: “Eu as vezes
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fico pensando como vai ser depois, no futuro... Se eu
fico naquela casa ou alugo” (méde do paciente, caso 8).

Neste trecho percebemos como a morte de um
membro da familia pode modificar a organizagdo
familiar e a vida de cada membro inserido neste
contexto. A morte do paciente representa o fim de
uma jornada e um recomeco para o cuidador e para
a familia de forma geral, que buscara se adaptar a
nova condicao vivida, realizando um movimento
no sentido de enfrentar essa nova fase (Bertoldo, &
Girardon-Perlini, 2007).

Silva (2003) aponta que um dos principais fatores
geradores de tensdo e de angustia na pratica com doen-
tes oncoldgicos € a incerteza quanto ao futuro, que se
faz presente ao longo de todo o processo de tratamento
até a cura ou morte do paciente. Vemos, portanto, que
a dindmica na qual o cuidador se encontra é atraves-
sada por insegurancas e interrogacoes, principalmente
diante da aproximacao da morte do paciente.

O desconhecido relacionado a perspectiva de
futuro pode trazer angustia ao cuidador, que perde
a funcdo que o identificava no mundo. Diante disto,
este sujeito passa a buscar novos sentidos para sua
existéncia, descobrindo novas potencialidades e pos-
sibilidades. Este trabalho sé é possivel pelo fato de
o0 homem ser um portador de intencionalidade, que
significa viver com propositos, sendo seu proposito
maior dotar a vida de sentido (Frankl, 2013).

A reflexao sobre a transitoriedade da vida leva o
cuidador a buscar novos motivos e sentidos para sua
vida (Lima & Rosa, 2008). O antincio da aproximacao
da morte por parte da equipe parece incentivar um
trabalho de elaboracdo do cuidador, que encontra um
espaco para dialogar ou pensar a morte como algo
presente. Entendemos que esta comunicagao permite
ao cuidador rever suas expectativas e anseios, possi-
bilitando inclusive um planejamento futuro apés o
6bito de seu familiar.

Consideracoes Finais

A filosofia dos Cuidados Paliativos propdoe um
cuidado integral a pessoa com uma doenca ameacga-
dora da vida, que inclui aspectos fisicos, sociais, psi-
quicos e espirituais. O cuidado é estendido também
a familia e principalmente ao cuidador principal,
que participa ativamente da rotina de cuidados do
paciente. A aproximac¢do do momento da morte pode
gerar ao cuidador angustia, tristeza e ansiedade, sen-
timentos inerentes a este momento complexo.
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A partir da observacao dos dltimos momentos
de vida dos pacientes, foi possivel perceber reacgoes,
expressoes e sentimentos expostos pelos cuidadores,
que, apesar do esgotamento fisico e emocional, dese-
javam permanecer ao lado de seu familiar até o fim.

A espiritualidade foi uma questdo presente nos
discursos dos familiares, que encontravam em sua fé
um sentido para a experiéncia que viviam. Através do
contato com sua espiritualidade, os cuidadores bus-
cavam atribuir sentidos ao desconhecido e inevitavel
da morte, trazendo com isso um apaziguamento do
sofrimento. Para muitos, a morte poderia proporcio-
nar o alivio de um sofrimento que se prolongava tanto
para o paciente quanto para aqueles envolvidos neste
contexto. Este dado expde uma representacdo dife-
rente sobre a morte daquela presente em nossa cul-
tura, em que esta é concebida como um momento de
dor e angustia.

Outro dado importante encontrado foi a neces-
sidade demonstrada pelos cuidadores de resgate da
trajetéria de vida dos pacientes. Percebemos que a
rememoracao do passado de alguma forma possibili-
tava um contorno a experiéncia da morte, permitindo
ao cuidador atribuir um significado a vida do paciente
até seu ultimo momento. Através deste trabalho psi-
quico, o cuidador encontrava sentido também para
sua histéria de vida, que estava atrelada a do paciente.

Entendemos que a comunicacao da equipe ao cui-
dador sobre a aproximacao da morte pode estimular
um processo de elaboragdo psiquica desta experién-
cia, favorecendo a expressdo de sentimentos e plane-
jamento dos dltimos momentos ao lado do paciente.
Assim, a auséncia de comunicacao sobre a iminéncia
da morte do paciente pode ser entendida como iatro-
génica para o cuidador, que néo teria a possibilidade de
resolver pendéncias e realizar alguns desejos.

Em sua rotina de trabalho, profissionais de satde
se deparam constantemente com situagdes nas quais
necessitam transmitir mds noticias, porém nao pos-
suem base teérica ou mesmo recursos emocionais para
realizarem essa tarefa. A dificuldade de alguns profis-
sionais em lidar com a finitude néo estd somente vin-
culada a uma incapacidade técnica formal, mas tam-
bém a uma dimensao afetiva envolvida nesta dinamica.
Ao enfrentarem diariamente a experiéncia da morte,
os profissionais de satide se percebem também finitos,
mortais, o que os leva a questionamentos acerca de sua
prépria morte. Acreditamos ser de suma importancia
uma investigacdo mais aprofundada sobre os aspectos



Lima, C. P,; Machado, M. A. (2018). Cuidadores Principais Ante a Experiéncia da Morte: Seus Sentidos e Significados.

conscientes e inconscientes envolvidos neste contexto,
para que assim haja uma mudanca na estrutura de for-
macao da equipe de satde.

Apesar de o estudo apresentar limitacdes com
relacdo ao tempo de acompanhamento dos casos e
acesso a informacoes sobre a trajetéria de tratamento
do paciente antes do encaminhamento para a uni-
dade de Cuidados Paliativos, foi possivel compreen-
der a importancia da andlise da experiéncia subje-
tiva do cuidador, principalmente nesta tltima etapa
da vida do paciente, que é permeada por angustias e

reinvestimento por parte da equipe no cuidador, que
deve ser escutado, amparado e acolhido em seu sofri-
mento. Percebemos que a comunicagdo entre equipe
e familia pode influenciar a forma como o cuidador
elabora a proximidade da morte de seu ente querido,
podendo fazer deste momento algo engrandecedor
para sua propria existéncia. Diante da relevancia do
tema apresentado, faz-se necessarios a ampliacdo e o
desenvolvimento de pesquisas em torno da experién-
cia de cuidadores no acompanhamento do processo
de morrer, para haja um olhar mais atento as deman-

incertezas diante da inexorabilidade da morte. H4 um das destes sujeitos de cuidado.
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