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Resumo: Frente ao contexto de oncologia e cuidados paliativos, a atencdo ao paciente deve ser
estendida aos familiares, visto que estes também sofrem os impactos da doenga, ainda mais quando
assumem o papel de cuidadores. Este trabalho trata-se de uma pesquisa qualitativa, de carater
descritivo e exploratorio, que teve por objetivo compreender a experiéncia de filhos cuidadores de
pacientes com cancer, acompanhados pelo Programa Gerenciado de Cuidados Paliativos de um
hospital oncoldgico adulto de Porto Alegre-RS. As participantes foram oito filhas de pacientes
internados, selecionadas por conveniéncia. A coleta de dados ocorreu por meio de um questionario
de dados s6cio-demograficos e uma entrevista semi-estruturada, sendo os materiais avaliados através
do método de andlise de conteudo. Os resultados obtidos evidenciaram os impactos na vida das
familias, ressaltando as repercussdes emocionais do adoecimento, as reverberagcdes do papel de
cuidadora, as mudancas na rotina, bem como nos planos e projetos frente a iminéncia da perda. Todas
as participantes manifestaram o desejo de exercer o cuidado diante dos sentimentos de gratidao e
carinho para com o seu genitor. Contudo, também demonstraram sobrecarga com esta funcdo, além
de sintomas ansiosos e depressivos. A vivéncia dos filhos convoca a reflexdes e intervengdes
especificas direcionadas a esta populacdo, atentando para a importincia de estudos sobre essa
tematica.
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Abstract: Facing the oncology context and palliative care, the attention to patients must be extended
to family members, since they also suffer with the disease impacts, even more so when they assume
the caregivers role. This is a qualitative research work, of an explanatory and descriptive nature,
which proposed to understand the experience of adult children caregivers of cancer patients, followed
up by the Management Programme of Palliative Care in one of the adult oncology hospital in Porto
Alegre-RS. The participants were eight daughters of hospitalized patients, selected by convenience.
The data were collected with a socio-demographic data questionnaire and a semi-strutured interview,
the materials were assessed through the content analysis method. The results obtained have shown
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the impacts in lives of the families, highlighting the emotional repercussion of sickness, the
reverberation of the caregiver role, the changes in routine, as well as in plans and projects on the
verge of the imminent loss. All the participants manifested the desire to exert care by their feeling of
thankfullness and affection towards their genitor. However, they report being overwhelmed with this
function, besides the anxiety and depressive symptoms. The children experience calls for reflections
and specific interventions targeted to this population, considering the importance of the studies about
this theme.

Keywords: Oncology, Palliative Care, Family, Adult Children

A doenga oncoldgica ¢ considerada um dos problemas mais complexos enfrentados no sistema de
satde publica mundial devido a sua importancia epidemioldgica, social e econdmica (Instituto
Nacional do Cancer José Alencar Gomes da Silva [INCA], 2011). Estimativas da Organizagdo
Mundial da Saude alertam que, em 2030, havera uma incidéncia de 27 milhdes de casos, 17 milhdes
de obitos e 75 milhdes de pessoas acometidas por essa doenga anualmente, ressaltando a magnitude
deste problema no Brasil (INCA, 2018). Ainda, na maioria das vezes, a descoberta do diagndstico de
cancer vem acompanhada de um estigma negativo e ameagador, compreendido como sindénimo de
sofrimento e morte (Sengul et al., 2014).

Diante da cronicidade dessa doenga e potencial ameaga a vida do sujeito, instaura-se a necessidade
de ampliar os cuidados para além dos sintomas fisicos, propiciando a assisténcia integral tanto para
0 paciente quanto para sua familia. Nesse sentido, os cuidados paliativos se mostram como uma
abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e familiares que estejam lidando com uma
doenga que ameace a continuidade da vida, através da prevengdo e alivio do sofrimento fisico,
psicologico, social e espiritual (World Health Organization [WHO], 2018). De acordo com o
Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA), seis milhdes de pessoas com cancer necessitam de
cuidados paliativos em todo o mundo, sendo a maioria composta por adultos com idade superior a 60
anos (Connor & Bermedo, 2014).

Na abordagem dos cuidados paliativos, o olhar para a familia ¢ primordial, uma vez que esta
apresenta demandas sociais, espirituais, fisicas e psicoldgicas durante o processo de cuidado do seu
familiar em adoecimento (Reigada et al., 2014). Sabe-se que, no momento em que a doenga acomete
um membro da familia, os efeitos repercutem em todo o sistema familiar, acarretando uma ruptura da
dindmica anteriormente estabelecida e a consequente necessidade de ajustamento frente a nova
realidade. No caso do paciente com cancer e em cuidados paliativos, intensificam-se as modifica¢des
nos padrdes de interagdo, regras e responsabilidades entre todos os envolvidos no processo (Barbosa
et al., 2017; Franco, 2008). A familia tende a se reorganizar para oferecer o suporte que o paciente
necessita e a partir desta dindmica surge a fungdo de um cuidador principal. De acordo com Floriani
e Schramm (2008), define-se como cuidador principal o responsavel pelas tarefas de auxilio e cuidado
diario ao paciente, sendo associado, normalmente, a figura dos conjuges ou pais e filhos (Gayoso et
al., 2018).

A responsabilidade assumida pelos filhos pode se justificar tanto pelo sentimento de obrigacao
filial, sendo este advindo de valores da sociedade e da cultura, quanto pelos sentimentos de prote¢ao
e desejo genuino de participag¢do no cuidado em fun¢ao de vinculos consistentes (Chappell & Funk,
2012; Silva, 2013). Além das mudancas de papéis que podem surgir entre pais e filhos, alteram-se os
comportamentos, regras e habitos (Oliveira et al., 2016). O cuidado dos filhos para com os pais pode
estar associado ao bem-estar dos cuidadores, da mesma forma que pode representar um fator de
sobrecarga para estes (Funk et al., 2011). O estudo de Mosher e Danoff-Burg (2005) sobre o impacto
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psicossocial do cancer dos pais nos filhos verificou a existéncia de sofrimento psicoldgico e sintomas
de ansiedade, depressdo e estresse pos-traumatico na amostra pesquisada.

A escassez de pesquisas especificas sobre esta tematica pode estar associada ao fato de que,
socialmente, pensa-se que o impacto da doenca oncoldgica dos pais seja mais ameno nos filhos
adultos (Amorim & Pereira, 2009). No entanto, estes familiares podem reagir ao adoecimento dos
genitores de maneira mais complexa e intensa do que geralmente se acredita, ressaltando a
necessidade de estudos e consequente aten¢do a essa populacao (Scoz, 2012).

Em uma busca realizada em bases de dados PubMed, Lilacs, Scielo e Pepsic, a partir dos
descritores “cancer”, “cuidados paliativos”, “familia”, “cuidador”, “filhos adultos”, e considerando
publicagdes nos idiomas portugués, espanhol e inglés, foram encontrados materiais bibliograficos
sobre o impacto do cancer dos pais em filhos adultos, porém eles ndo relacionavam a vivéncia dos
cuidadores e a abordagem de cuidados paliativos. Por outro lado, encontraram-se trabalhos sobre a
experiéncia de familiares cuidadores de pacientes oncologicos em cuidados paliativos, porém estes

ndo focavam a vivéncia especifica dos filhos.

Frente ao exposto, o presente estudo teve como objetivo compreender a experiéncia de filhos
cuidadores de pacientes com cancer, acompanhados pelo Programa Gerenciado de Cuidados
Paliativos de um hospital oncolégico adulto de Porto Alegre-RS. Além disso, visou compreender a
perspectiva dos filhos sobre ter um genitor em cuidados paliativos, analisar suas repercussoes
emocionais e identificar as mudangas ocorridas na vida dos filhos. Busca-se, com esta pesquisa,
favorecer o apoio e suporte adequados aos filhos, ja que este processo podera ter repercussoes diretas
no bem-estar e nos cuidados do paciente, bem como na qualidade de vida e elabora¢dao do processo
de luto de todos os envolvidos.

METODO

Delineamento

Trata-se de um estudo transversal de carater descritivo e exploratério, com metodologia
qualitativa.

Participantes

A amostra foi constituida por oito participantes, selecionados por conveniéncia, sendo todas
mulheres, ainda que o sexo ndo tenha sido um critério de inclusdo da amostra. Entre os pacientes
internados, um era do sexo masculino e sete do sexo feminino. A delimitacdo do numero de
participantes respeitou o critério de saturagdo dos dados. Foram incluidos no estudo filhos de
pacientes com cancer, acompanhados pelo Programa Gerenciado de Cuidados Paliativos de um
hospital oncologico de Porto Alegre-RS, que compreendiam o diagndstico e a abordagem de cuidados
paliativos, oferecida e registrada em prontuario. Ademais, deveriam ter acima de 18 anos e serem os
cuidadores principais do paciente durante a internacdo hospitalar. Foram excluidos da amostra os
filhos que, no momento da coleta de dados, ndo apresentavam condi¢des emocionais de responder a
uma entrevista em virtude do momento de vida do paciente e consequentemente da tristeza intensa
do familiar e desejo de permanecer ao lado do seu genitor, o que era previamente avaliado pela
pesquisadora e demais membros da equipe assistencial. As caracteristicas dos participantes incluidos
estdo expostas no Quadro 1.
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O acesso aos participantes ocorreu por meio das solicitacdes da equipe de satde para
acompanhamento psicoldégico no hospital ou da busca ativa de uma das pesquisadoras pelos
prontudrios. Os possiveis casos foram avaliados no que concerne as condi¢des clinicas do paciente e,
por consequéncia, as condi¢cdes emocionais do familiar para se ausentar durante o periodo da
entrevista. Na medida em que os filhos se enquadravam nos critérios para a pesquisa, foram
convidados a participar.

Quadro 1. Caracteristicas dos participantes

. . N° de . Situacio

Sexo Idade Estado Civil Filhos Escolaridade Profissional
P1 Feminino 43 Solteira 2 Ensino Fundamental *Afastada
P2 Feminino 34 Casada/Unido estavel 2 Ensino Médio *Afastada
P3 Feminino 61 Divorciada/Separada 0 Ensino Superior Aposentada
P4 Feminino 33 Solteira 0 Po6s Graduagao Em atividade laboral
P5 Feminino 32 Casada/Unido estavel 1 Ensino Médio Do lar
P6 Feminino 31 Solteira 0 Ensino Superior * Afastada
P7 Feminino 24 Solteira 0 Ensino Superior Em atividade laboral
P8 Feminino 46 Casada/Unido estavel 1 Ensino Médio *Afastada

Nota. *As participantes estavam afastadas do trabalho devido a dedicagdo aos cuidados do seu familiar.

No que concerne ao acompanhamento psicoldgico externo a hospitalizagdo, trés participantes
informaram realiza-lo, duas mencionaram que faziam, mas necessitaram parar e trés relataram nao
fazer. Das oito participantes, cinco referiram fazer uso de medicacdo para depressdo e ansiedade.
Duas participantes relataram que passaram a residir com o paciente apds o adoecimento, duas
mencionaram que ja residiam mesmo antes do diagnostico e quatro afirmaram nao residir com o
paciente. Torna-se importante ressaltar que todas as participantes se denominaram como cuidadoras
principais desde o diagnostico.

Material

Os instrumentos para coleta de dados utilizados foram um questionario de dados
sociodemograficos e uma entrevista semiestruturada. O questiondrio buscou caracterizar as
participantes abordando dados como: idade, sexo, escolaridade, situacdo profissional, estado civil,
nimero de filhos, acompanhamento psicoldgico e/ou psiquidtrico, coabitagdo com o paciente e
periodo em que se considera cuidadora principal. Em se tratando da entrevista, a mesma foi
desenvolvida com o intuito de compreender a vivéncia das filhas a partir de questdes norteadoras
formuladas pelas pesquisadoras, que abarcaram as repercussdes emocionais de possuir um dos pais
nesta condi¢do, aspectos da relagdo da entrevistada com o paciente e as mudangas acarretadas na vida
da filha. As entrevistas foram realizadas por uma das pesquisadoras, gravadas em audio digital e,
posteriormente, transcritas na integra.

Procedimento

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Irmandade da Santa Casa de
Misericordia de Porto Alegre e pela Comissdo de Pesquisa da Universidade Federal de Ciéncias da
Saude de Porto Alegre (parecer n® 04689218.0.0000.5335). Para a realizac¢ao do estudo também foram
considerados os preceitos éticos preconizados pela Resolugdo do Conselho Nacional de Saude
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510/2016 (Brasil, 2016). A entrevista foi realizada nas Unidades de Internacdo de um hospital
oncoldgico de carater filantropico em Porto Alegre-RS. O hospital em questdo ¢ considerado um
centro especializado em oncologia de adultos, sendo referéncia estadual e nacional para prevencao,
diagndstico e tratamento do cancer. Torna-se importante ressaltar que as participantes assinaram
duas vias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, permanecendo uma com elas, e que a
participag@o no estudo ocorreu de forma voluntaria. Nas situacdes em que foi identificada demanda
para acompanhamento psicologico durante a coleta de dados, as familiares foram acolhidas
primeiramente pela pesquisadora, sendo fornecidas as orientagdes e encaminhamentos necessarios
para o seguimento. Nesse sentido, seis das oito participantes ja estavam em acompanhamento pela
equipe de psicologia do Hospital em questdo. Em relacdo as duas familiares que ndo eram atendidas
anteriormente, o encaminhamento foi realizado, porém uma delas ndo o viu necessario no momento.

Analise de dados

A analise dos dados coletados foi realizada por meio do método de analise tematica de contetido,
através do desenvolvimento de categorias tematicas pautadas na relagcdo do conteudo das entrevistas
com a literatura (Hsieh & Shannon, 2005). As categorias tematicas foram definidas posteriormente,
dirimindo as possiveis interferéncias na analise frente as expectativas que surgiriam em caso de
categorias pré-definidas. A analise foi composta por algumas etapas, iniciando a partir da transcri¢ao
das entrevistas como forma de apropriagdo do material. Apos a leitura, buscou-se classificar as falas
em unidades de registro, sendo estes trechos significativos para o contexto em questao. A partir destas
unidades de registro, foram identificadas trés categorias de andlise, estando estas organizadas em
eixos tematicos para melhor explanagdo dos dados.

RESULTADOS

A partir da andlise de contetido, foram desenvolvidas trés categorias que serdo discutidas a seguir:
1) Repercussdes emocionais nos filhos diante do genitor em cuidados paliativos, 2) Significados de
ser o cuidador principal, 3) Mudangas na vida cotidiana.

1) Repercussoes emocionais nos filhos diante do genitor em cuidados paliativos

A primeira categoria diz respeito ao impacto emocional frente ao diagndstico, a progressao da
doenga e a perspectiva dos cuidados paliativos. Ademais, contempla as maneiras encontradas pelas
filhas para lidar com a realidade que se impde. Desta categoria emergiram dois eixos tematicos:
Sentimentos despertados e Enfrentamento de uma nova realidade.

1.1) Sentimentos despertados: o primeiro eixo abarca as expressdes emocionais frente a possuir
seu pai ou mae em cuidados paliativos. Uma das participantes [P2] ilustra em sua fala os sentimentos
de tristeza e impoténcia apresentados: “Muito triste saber que o diagnostico dela é maligno né. Te
deixa mais apreensiva, preocupada, tu tem medo de perder aquela pessoa a qualquer momento né.
Tu ndo sabe o que tu faz. E ndo depende da gente né, foge das mdos da gente”. Também, o medo da
perda ¢ visto como um dos sentimentos mais prevalentes.

Por sua vez, o sentimento de amadurecimento aparece na fala de outra participante [P5], como
possibilidade de ressignificacdo da experiéncia de dor e de perda: “E um aprendizado pra todo
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mundo, um aprendizado de tudo. O lado ruim e o lado bom de ela (mde) te ensinar muita coisa. Ela
te fazer ver muitos detalhes, valorizar a tua vida, valorizar a vida dos proximos né”.

O sentimento de gratificagdo diante do cuidado do seu familiar e o desejo de protegé-lo aparecem
como um imperativo nas respostas das participantes, como se percebe na verbalizagio de P1: “E
triste, mas é gratificante saber que eu pude cuidar dela. La dentro de mim eu vou ter aquela sensagdo
de alivio que eu pude cuidar da minha mae, que minha mde ndo ficou abandonada, ndo morreu
sofrendo, ela morreu sabendo que eu amo ela, que eu cuidei dela, que eu fiz 0 que eu pude e o que
ndo pude’”.

1.2) Enfrentamento de uma nova realidade: o segundo eixo de andlise refere-se aos caminhos
adotados diante do impacto causado pelo adoecimento e tratamento do seu familiar. Nos trechos
seguintes evidencia-se o uso da espiritualidade como um suporte e alivio do sofrimento. “Eu tento
ser forte por ela né. As vezes da vontade de desabar, mas ai eu peco pra Deus me dar for¢as” [P2)].
“O espiritismo te da amparo para doeng¢a, para dor e para morte” [P3]. O acompanhamento
psicologico e, por vezes, psiquidtrico também foram destacados nas entrevistas. A fala de P4
exemplifica esse topico: “Eu voltei a fazer terapia ano passado pra conseguir lidar com isso, e isso
me deu um bom apoio”.

2) Significados de ser o cuidador principal

A segunda categoria esta vinculada a forma como as participantes entendem o fato de assumir a
responsabilidade pelos cuidados e pelas decisdes relacionadas ao tratamento e internagdo hospitalar
do seu genitor. Abrange as relagdes identificadas pelas participantes para auxiliar nos aspectos que
circundam o cuidado do familiar adoecido e propicia o desenvolvimento de dois eixos tematicos,
sendo eles: A troca de papéis e Rede de apoio e suporte.

2.1) A troca de papéis: o primeiro eixo refere-se a maneira que as filhas se inserem neste lugar de
referéncia para os cuidados do seu genitor. Visa descrever a experiéncia daquele que esteve na posi¢ao
de ser cuidado durante a infancia e/ou mesmo na adultez e que passa a assumir o papel de responsavel,
respondendo as demandas de quem clama por alguém que lhe proteja e lhe ampare. As participantes
abordam a mudanga ocorrida nos papéis, tal como aparece na fala de P3: “Agora ela é minha filha
(risos). Ndo deixa de ser né. Os pais acabam virando filhos da gente também”. Ademais, o trecho a
seguir, trazido por P5, expde de que forma essa mudanga ocorre. “E uma troca de papéis. Como é o
cuidado e dedica¢do de mde né, que no meu caso com ela, é troca de fralda, dar banho, higieniza,
cuida, olha, da comida, tudo né. Entdo hda uma inversdo de papéis ali que, como mde, tu ndo podes
deixar transparecer demais pra ela ndo se sentir menosprezada”.

2.2) Rede de apoio e suporte: o segundo eixo refere-se as relagdes significativas para lidar com
questdes praticas do processo de adoecimento, como os cuidados basicos e acompanhamento durante
a internagdo. Fica explicita na fala de algumas das participantes a dificuldade para encontrar auxilio,
realizando o cuidado de maneira solitdria e acarretando em sentimento de sobrecarga, conforme
consta na fala de P4: “Eu acho pesado. As vezes eu fico esperando que venha alguém e diga: ah
vamos junto, eu te ajudo, mas ndo tem ninguém. Quem sabe quando meu irmdo chegar divida um
pouco, sabe”. A tomada de decisdes também ¢ sentida de forma mais solitaria. O trecho de P8 ilustra
essa constatacao. “E um pouco dificil porque te sobrecarrega ser so tu e ter que tomar tantas
decisoes”. De acordo com o relato, a participante expde o seu descontentamento diante da escassa
rede de apoio, necessitando assumir sozinha a responsabilidade pela tomada de decisdes quanto ao
tratamento da mae, como a limitacdo de medidas terapéuticas que ndo beneficiariam a paciente.
Diante disso, dentre os familiares que as filhas denominaram como rede de apoio, ainda que escassa,
estdo os irmaos, tios e esposo. Somente trés dos pacientes internados possuiam conjuge, sendo que
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em apenas um dos casos este familiar auxiliava nos cuidados. Dentre os demais, um trabalhava e o
outro também estava adoecido, gerando mais uma demanda para a filha cuidadora.

3) Mudangas na vida cotidiana

A terceira e ultima categoria trata das Mudancas na vida cotidiana da filha cuidadora em prol da
presenga constante no hospital. Essa categoria abrange o impacto no autocuidado fisico e mental,
assim como nas atividades de interesse e demais relagdes pessoais. Também, abarca a visdo de futuro
das cuidadoras na auséncia do seu genitor. Desta categoria emergiram trés eixos tematicos, sendo
eles: Um olhar para si, O impacto da tarefa de cuidar e Perspectivas para o futuro.

3.1) Um olhar para si: o primeiro eixo refere-se a dificuldade das participantes em encontrarem
espacos para si mesmas, havendo uma priorizagao total da atengdo ao seu familiar. Abarca aspectos
do cuidado com a sua satde e bem-estar, como descreve a P1: “Hoje eu vivo a vida da minha made.
Eu ndo sinto vontade de comer sabendo que minha mde ta ali e ndo ta comendo. Se eu for pra casa
eu também ndo como, eu ndo durmo direito de noite”. Percebe-se que ha um esquecimento de si,
como se todo o investimento de vida estivesse voltado para a mae.

A falta de tempo ¢ outro fator que aparece nos relatos, tal como no trecho a seguir: “4A minha vida
parou para atender ela” [P8]. Percebe-se também que as atividades de lazer ndo encontram mais
espago na vida das filhas. Quando encontram, sdo acompanhadas pela culpa por ndo estarem proximas
do seu familiar, conforme traduz a mesma participante: “Meu marido diz: vai no saldo, te cuida. Mas
eu ndo vou, ndo sei, eu to me travando pras coisas e ndao faco. Eu ndo me permito fazer”. Até mesmo
as atividades basicas ndo conseguem ser administradas, como menciona a P6: “Tempo, eu ndo tenho
mais. Eu ndo tenho mais tempo nem pra fazer exame de sangue. Eu preciso de tempo pra ir numa
consulta. Eu preciso de tempo pra tomar um banho”.

3.2) O impacto da tarefa de cuidar: o segundo eixo considera o impacto do adoecimento,
tratamento e internacdo do genitor nas demais atividades e responsabilidades das filhas. Engloba as
atividades laborais e de estudos, assim como as responsabilidades relacionadas aos demais familiares.
Este eixo pode ser exemplificado na fala de P2: “A gente tem que se deslocar da cidade aonde mora
pra buscar recurso aqui em Porto Alegre, longe da familia, ter que deixar minhas filhas, esposo, casa
né, meus gatinhos”. Percebe-se que a mudanca impacta também na dindmica familiar. Além disso,
as atividades laborais sdo renunciadas para dar conta das demandas dos pais, conforme traz a P1: “Eu
parei de trabalhar, me tornei dependente das pessoas né, ndao tenho como pagar aluguel, nem minha
roupa, nem a comida”.

Nesse eixo existem percepgOes diferentes em relagdo as mudangas na rotina. Uma visdo sobre a
necessidade de abdicar de suas atividades aparece no relato de P3: “Tu tem que abrir mdo de coisas
pra poder ajudar do outro lado”. Tal depoimento sugere que a participante vé como a Unica
possibilidade a reconfiguracdo da sua vida para ajudar a mie em seus cuidados. Porém, uma
percepcao diferente ¢ trazida por P4, quando esta diz: “Uma das coisas que eu resolvi pra mim é que
ndo vou abrir mdos das minhas coisas, sabe. Mas eu ndo quero ter esse peso na consciéncia de nao
estar com ele. E ndo quero deixar de aproveitar o pouco tempo com ele. E eu entendo que eu tenho
pouco tempo com ele. Entdo eu tenho que fazer o mdaximo que puder no tempo que eu tenho”. Neste
caso, percebe-se que, por mais que exista o desejo de estar ao lado do genitor e prestar suporte,
também permanece o investimento na vida pessoal, com vistas a perspectivas futuras, como
complementa a participante: “Se eu abrir mdo e ele falece, o que eu fago?”.

3.3) Perspectivas para o futuro: o tltimo eixo da analise visa explanar os sentimentos expostos em
relagdo a como os filhos encaram o rompimento de planos e projetos que incluiam o genitor, como
refere a P6: “E bem complicado porque tu tem toda uma vida, uma vida planejada, uma vida que tu
imagina. Tu planejar um casamento sabendo que a tua mde ndo vai estar la é bem dificil”. A
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percepcao da participante aponta para a dificuldade em redimensionar as expectativas de futuro frente
a perda iminente de sua mae.

Outro relato que se enquadra neste eixo € o de P7: “Uma das maiores preocupagoes é como vai
ser depois, mas eu ndo posso pensar em quando ela vai morrer se ela ainda td viva. Depois que tudo
acontecer eu vejo. As vezes eu me sinto culpada porque quando eu penso assim é como se eu ndo
tivesse mais minha mde”. Percebe-se que a possibilidade de refletir sobre um futuro na auséncia do
seu genitor vem acompanhada de um sentimento de culpa, como se estivesse antecipando a morte da
mae. Assim, evita-se pensar no futuro, procurando manter o momento presente, de cuidados ao
familiar, como a via possivel para enfrentar a realidade.

Os resultados obtidos através da andlise do contetdo das entrevistas possibilitaram uma
compreensdo de diversos aspectos associados a vivéncia de ser o cuidador do seu pai ou mie em
cuidados paliativos. A seguir, os dados advindos da pesquisa serdo relacionados com outros estudos
e substratos teéricos sobre o tema, com vistas a favorecer uma reflexao critica deste processo.

DISCUSSAO

Em cuidados paliativos, a familia ¢ parte integrante e essencial no cuidado integral ao paciente.
Ela se apresenta como um cuidador informal, um mediador dos cuidados profissionais ofertados,
assim como uma importante referéncia durante todo o processo de adoecimento. Todavia, o cuidar
nestas condi¢gdes também pode trazer como consequéncia niveis elevados de depressao, ansiedade e
estresse nos familiares, da mesma forma em que pode acarretar na diminui¢do da qualidade de vida
(Almeida, 2012).

Os resultados deste estudo evidenciam repercussdes de diversas ordens na vida das filhas. No que
tange ao impacto emocional, percebe-se que os sentimentos de tristeza, impoténcia e medo da perda
sdo presentes para a totalidade das participantes. Outros autores corroboram os dados ao definir que,
dentre os sentimentos negativos mais prevalentes na vivéncia de cuidadores tanto de pacientes
oncologicos quanto em cuidados paliativos estdo, além dos anteriormente citados, o desespero e a
culpa decorrentes da sensagdo de impoténcia ao perceber que, por mais que se dediquem aos cuidados,
ndo vislumbram melhora no quadro do seu familiar (Cunha et al., 2018).

Contudo, percepgdes positivas também foram detectadas no presente estudo, na medida em que a
experiéncia, para algumas participantes, estaria vinculada ao aprendizado e valoriza¢do da vida. O
estudo de Levesque e Maybery (2013) vai ao encontro destes resultados, uma vez que identificou
dimensdes diferentes da experiéncia de ter um genitor com cancer: além do viés de dor e sofrimento
emocional, também se percebeu aspectos positivos frente ao adoecimento, tais como fortalecimento
do vinculo entre pais e filhos e mudanca de visdo da vida. Outros autores também citam a satisfacao
por prestar os cuidados ao seu familiar, a esperanga e o crescimento pessoal como sentimentos
positivos nos cuidadores (Duarte et al., 2013). McPhail et al. (2016), ao estudarem o impacto do
cancer dos pais nos filhos, constataram que estes mantinham uma perspectiva mais positiva a partir
desta vivéncia, bem como se sentiam mais maduros e fortalecidos.

Todas as participantes expressaram sofrimento frente a compreensdo de gravidade do quadro
clinico e iminéncia da perda. A proximidade com seu familiar, bem como o desejo genuino de cuidar
e a gratificacdo pela possibilidade de auxiliar o seu genitor até o fim da sua vida pareceu lhes trazer
conforto e satisfacdo. Os dados da literatura reforgam essa constatagdo na medida em que afirmam
que a qualidade e o tipo de vinculo construido entre pais e filhos estdo relacionados a disponibilidade
do filho para cuidar e a qualidade dos cuidados prestados, assim como das consequéncias disso para
os proprios filhos (Silva, 2013). Alguns autores acrescentam que, ainda que se trate de uma tarefa
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ardua, a relagdo afetiva entre o cuidador e o paciente transforma o cuidado em um ato de amor e de
prazer (Fratezi & Gutierrez, 2011).

Por sua vez, outros autores (Chappell & Funk, 2012; Funk et al., 2011) afirmam existir, por vezes,
uma relagdo de obrigacdo de cuidado por parte dos filhos, sendo esta derivada de valores impostos
pela cultura familiar e sociedade. Dessa forma, o cuidado passa a ser um dever moral na medida em
que, quando eram criangas, os pais cuidaram dos filhos, instaurando a necessidade dos filhos
cuidarem dos pais quando estes se tornam dependentes, sendo este sentimento perpassado pelas
geracdes (Oliveira et al., 2016). Ponte e Pais- Ribeiro (2014) trazem que, quando a relagdo anterior
ao adoecimento era conflituosa ou distante, o cuidado se relaciona com o sentimento de obrigacao e
imposicdo como forma de evitar censura por parte dos demais membros da familia e conquistar
aprovagao social.

Diante do impacto causado pela doenga e tratamento do seu genitor, somado ao peso das
responsabilidades assumidas, torna-se necessaria a busca por maneiras para enfrentar este processo.
Sendo assim, verifica-se que a espiritualidade e a fé¢ destacam-se como importantes recursos para
aliviar o sofrimento. De acordo com Moreno-Gonzalez et al. (2018), existe uma tendéncia por parte
dos familiares a buscarem respostas em algo divino, fazendo referéncia a um ser supremo, em quem
confiam e depositam sua fé. Através da espiritualidade, os familiares encontram significados para a
enfermidade, sofrimento e morte, bem como forga para enfrenta-los. A pesquisa realizada por Costa
et al. (2016) sobre a avaliagdo da estrutura familiar de pacientes em cuidados paliativos no domicilio,
reforca a presenca da religiosidade ao constatar que a maioria das familias mantinha um vinculo
espiritual.

O acompanhamento psicologico e psiquidtrico também foram citados entre os mecanismos
encontrados pelas participantes como fonte de apoio e suporte. Diversos sdo os autores que explanam
sobre os beneficios da psicoterapia no contexto dos cuidados paliativos para os familiares, tais como
gerenciamento de conflitos e decisdes, auxilio na elaboragdo do processo de luto antecipatorio - em
que a pessoa enlutada experiencia a perda antes que ela ocorra efetivamente, proporcionando a
elaboragdo da realidade, bem como o encontro de novos significados, relacdes e identidades (Franco,
2014). Além disso, o acompanhamento psicolégico contribui para a reducdo de sintomas
psicopatologicos existentes e/ou auxilia na prevengdo de incidéncia de sintomas futuros diante da
perda iminente (Braz & Franco, 2017; Rezende et al., 2014).

Conforme mencionado pela maioria das participantes, dentre as repercussdes familiares frente ao
adoecimento, cria-se a necessidade de reorganizacdo tanto da estrutura, quanto dos papéis e das
relacdes afetivas (Farinhas et al., 2013). Assim, a troca de papéis surge na medida em que aquele que
foi cuidado na infancia e/ou mesmo na adultez, passa a ser responsavel pelos cuidados basicos do seu
pai ou mae. Oliveira et al. (2016), ao se referirem a “pratica maternal” assumida pelo filho, salientam
haver uma relacdo de poder e submissdo. Todavia, na presente pesquisa, o papel adotado de cuidador
aparece como forma de prestar carinho e gratidao, e ndo vinculado a superioridade.

Ao se assumirem como referéncia de cuidado, a responsabilidade integral parece recair sobre as
filhas. O sentimento de sobrecarga e, por vezes, de soliddo diante das decisdes a serem tomadas,
repercute no estado emocional das familiares, intensificando niveis de estresse e tensdo. Em pesquisa
realizada por Delalibera et al. (2018), visando a caracterizagdo do cuidador em cuidados paliativos,
identificou-se que 65% eram filhos. Os familiares relataram insuficiéncia de apoio pratico e
emocional advindo de membros da familia e amigos. Essa auséncia de suporte pode estar relacionada
a maiores niveis de ansiedade, depressdo e somatizacdo, segundo os autores. No presente estudo,
muitas das participantes referiram fazer uso de medicagdo para depressdo e ansiedade, o que pode
estar relacionado com o empobrecimento da rede de apoio.

A pesquisa de Areia et al. (2018) sobre familiares cuidadores de individuos com cancer terminal
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em cuidados paliativos corrobora os dados encontrados, na medida em que se percebeu uma alta
prevaléncia de sofrimento psicoldgico, depressdo, ansiedade, somatizacdo e luto antecipatdrio
complicado nesses sujeitos. De acordo com os resultados dessa pesquisa, realizada com 112
familiares cuidadores, 66,1% dos familiares apresentaram altos niveis de sofrimento, 68,8% elevado
risco de depressdo e 72,3% risco significativo de ansiedade. Considerando o contexto de filhos
cuidadores de pacientes oncologicos, a vivéncia em si pode desencadear estresse ¢ ansiedade, bem
como ser um potencial para sintomatologia depressiva, no momento em que os filhos passam pelas
diferentes etapas da doenga do genitor e confrontam-se ndo s6 com a possivel mortalidade de um dos
pais, mas também com a sua propria vulnerabilidade a doenga e finitude (Amorim & Pereira, 2009;
Mosher & Danoff-Burg, 2005).

A pesquisa evidenciou que a maioria das filhas tinha uma presenca constante no hospital junto ao
genitor internado. O investimento de vida, ao se restringir ao cuidado para com o seu familiar, retrata
a renuncia das participantes em olharem para si. Diante do contexto da percepcdo de
familiares/cuidadores de pacientes com diagnostico de cancer terminal em atendimento domiciliar
sobre cuidados paliativos, Oliveira et al. (2017) apontam que o cuidador modifica sua vida para lidar
com o adoecimento e possiveis intercorréncias. As anulagdes das vontades e desejos individuais em
prol das necessidades do paciente foram percebidas. Ainda que esses autores se remetam ao cuidado
no domicilio, também se verifica essa realidade no ambiente de internagao hospitalar. Portanto, pode-
se definir que "a linha ténue de divisdo entre a vida do paciente e do cuidador desaparece, pois, o
cuidador passa a experimentar a vida do seu familiar doente intensamente a fim de que nada lhe falte"
(Freitas et al., 2008, p. 512).

A falta de tempo para administrar outras atividades que ndo relacionadas com as demandas dos
pais ¢ outro fator enfatizado pelas participantes. Um estudo sobre a sobrecarga e prevaléncia da
sintomatologia psicopatologica dos cuidadores de familiares em cuidados paliativos, sendo a maioria
filhos, evidenciou que 41,3% destes se dedicavam aos cuidados mais de 16 horas do seu dia
(Delalibera et al., 2018). Na presente pesquisa, também pode-se perceber que, mesmo quando se
apresentava um espago para outros interesses, existia um sentimento de culpa subsequente, nao
autorizando que as filhas dedicassem tempo para si mesmas.

Nas entrevistas fica claro que metade das participantes referiu ter se afastado do emprego em
virtude de assisténcia ao genitor, sendo que, da outra metade, apenas duas participantes seguiam
ativas laboralmente, enquanto uma estava aposentada e outra exercia atividades no lar. Outros estudos
corroboram os achados, na medida em que verificaram que uma parcela significativa dos cuidadores
abdicou do seu oficio para dedicar-se integralmente aos cuidados do familiar. Também, descreveram
que outros cuidadores diminuiram o tempo de trabalho para conciliar as demandas do paciente com
demais atividades (Delalibera et al., 2018; Wasner et al., 2013).

Segundo Funk et al. (2011), o cuidado dos filhos para com os pais pode estar associado a um fator
protetivo para o bem-estar dos cuidadores ou pode resultar em sobrecarga para os mesmos, na medida
em que existe uma tensdo para os filhos e filhas que necessitam de um nivel de organizacdo cada vez
mais elaborado para cuidar dos seus pais e avos idosos, cuidar dos filhos e prover financeiramente a
familia (Rolland, 2016). De fato, essas constatacdes sdo reforcadas pelos resultados obtidos na
pesquisa, em que a maioria das participantes referiu afastamento dos outros familiares, tais como
filhos e conjuge, bem como das demais atividades de rotina.

No que tange as perspectivas para o futuro, para a maioria das participantes, configura-se uma
dificuldade refletir sobre a vida na auséncia do seu genitor, considerando o vinculo e a inclusao deste
familiar em seus projetos. No momento em que se permite pensar sobre essa realidade, o sentimento
de culpa aparece na fala de uma das participantes como uma forma de sentenciar o anteceder a morte.
Assim, sabe-se que o impacto que a auséncia dos pais terd sobre a dindmica familiar e a propria
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existéncia sdo temas que, ainda que possam ser pensados, seguem como um registro desconhecido na
experiéncia dos filhos cuidadores. Além da perda da fungdo de cuidador, que estd intimamente

associada a sua identidade, cogitar a sua vida sem a pessoa amada pode acarretar em intensa angustia
(Lima & Machado, 2018).

Diante da posi¢ao assumida pelas filhas, de responsabilidade pelos cuidados e consequente
proximidade com a dor e com a morte de seus pais, este estudo se aproxima da pesquisa de Scoz
(2012), sobre o luto antecipatério de filhos adultos de pacientes com doenga oncoldgica em
progressdo. A autora percebeu haver uma vivéncia ambivalente entre a elaboragao das perdas (reais
e simbdlicas) e as decisdes praticas, apelos por novas vivéncias e resisténcia a investir em outros
contextos que ndo o de adoecimento do genitor. A experiéncia da relagdo intensamente intima entre
pais e filhos pode revelar aspectos do passado desta relagdo, bem como gerar impactos positivos ou
negativos no futuro, considerando o p6s-obito do familiar.

Diversas sdo as publicacdes relacionadas aos cuidadores de pacientes oncoldgicos e em cuidados
paliativos que apontam que os filhos estdo entre os principais responsaveis pelos cuidados (Almeida,
2012; Areia et al., 2018; Delalibera et al., 2018; Gayoso et al., 2018; Oliveira et al., 2016). Apesar de
trazerem dados significativos, parece existir uma invalidacdo cultural e social desta experiéncia,
naturalizando-a, na medida em que a doenga e a morte dos pais tendem a anteceder a dos filhos. Além
disso, também se percebe uma banalizacdo do ato de cuidar, como se fosse resumido a uma retribuicao
de favores, renegando as repercussdes que essas responsabilidades impdem na vida de quem as
assume. No presente estudo, foi possivel identificar o intenso sofrimento por parte das participantes
ao acompanharem o processo de adoecimento e as limitagcdes impostas, que as confrontavam com a
iminéncia da perda do seu familiar, convocando-as a sentir uma dor unica e solitaria, geradora de
tristeza, mas também de aprendizado e possivel crescimento.

Os sentimentos de gratiddo e protecdo foram vivenciados em meio as tantas demandas que
permeiam este cuidado. Tamanho era o desejo de estarem proximas de seus familiares e, de certa
forma, aproveitarem os ultimos momentos, que o olhar para si e para as outras urgéncias inerentes a
vida era, muitas vezes, renunciado. A proximidade da perda somava-se a obrigatoriedade de se rever
os planos e projetos, nos quais essa pessoa estava incluida, legitimando a existéncia da finitude e a
necessidade do encontro de um novo espago internalizado para manter vivas as lembrangas.

Esta pesquisa buscou compreender os atravessamentos da experiéncia dos filhos cuidadores de
pais com doenga oncoldgica avancada. Percebeu-se que as familiares mantinham o desejo de cuidar
diante do vinculo de proximidade. Contudo, apresentaram sofrimento fisico, psicoldgico, social e
demandas espirituais, tanto em fungdo das responsabilidades praticas, quanto em virtude da iminéncia
da perda.

Durante o desenvolvimento do estudo, perceberam-se alguns vieses da pesquisa. Primeiramente,
o fato de que algumas filhas ja estavam em acompanhamento psicolégico com uma das pesquisadoras
anteriormente a coleta de dados pode ter influenciado as entrevistas em fung¢do do vinculo ja
estabelecido entre ambas. Salienta-se também que o estudo ndo estipulou um tempo minimo de
acompanhamento dos pacientes pela equipe de cuidados paliativos, o que pode ter gerado uma
diferenga no processo de amadurecimento ou elaboracdo das participantes com a perspectiva de
finitude de seus pais.

Considerando a escassez de bibliografia sobre o assunto e a verificagdo do impacto desta
experiéncia para a qualidade de vida e o processo de elaboracdo do luto do filho cuidador, pensa-se
que mais estudos sejam realizados sobre a tematica, a fim de ampliar o papel dos profissionais de
saude, principalmente do psicologo, no cuidado tanto do paciente quanto dos seus familiares,
subsidiando intervengdes que auxiliem os filhos no enfrentamento deste processo. Ainda, sugere-se
que sejam realizadas pesquisas sobre a vivéncia de filhos cuidadores em outros contextos para além
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da internagdo hospitalar, como por exemplo, no estabelecimento das praticas em cuidados paliativos
a domicilio, o que se sabe ser de dificil implementagdao em nosso pais.
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