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RESUMO

Este estudo foi desenvolvido em dois municipios no sul do Brasil e
objetivou compreender como se desenvolve o cuidado de uma pessoa
portadora de céncer avangado que permanece no domicilio. A clientela foi
composta por cinco cuidadores domiciliares que permaneciam a disposiigao ou
que se envolviam quando eram solicitados pela pessoa portadora ou por outros
cuidadores. O referencial tedrico do cuidar/cuidado e a metodologia
problematizadora subsidiaram a reflexdo acerca do tema. O controle dos
sintomas, especialmente a dor por céncer, foi trabalhado no sentido de romper
o mito que existe em relagao ao uso da morfina como analgésico de escolha.
Os cuidadores familiares querem fazer o melhor, estéo dispostos e abertos ao
aprendizado. S&o corajosos e criativos. Ficam atentos aos detalhes, nao
possuem receio de se expor. Os cuidadores domiciliares conhecem as
preferéncias das pessoas que estdo cuidando. Dada a estrutura social,
econdmica e politica do nosso sistema se satde, a abordagem domiciliar &
uma possibilidade de oferecer mais bem-estar, maior conforto as pessoas
portadoras de cancer avangado, considerando o desejo da pessoa acamada,
as facilidades e dificuldades de cada momento para os cuidadores domiciliares.
A abordagem domiciliar na area da oncologia ndo € a unica, tao pouco a
melhor modalidade para o cuidar/ cuidado, mas sem duvida oferece a
possibilidade as pessoas portadoras de cancer avangado, de permanecerem
em casa até o momento em que desejarem. Assim, a atitude de querer fazer
algo mais pelo bem-estar do amigo/familiar podera ser facilitada pelo cuidado
domiciliar.



ABSTRACT

This study was developed in two municipalities in the south of Brazil
and the purpose was to comprehend how the home care of an advanced cancer
patient develops. The staff consisted of five home caregivers that were
available -or got involved when they were requested by the patient or by other
caregivers. The theoretical reference of care/caring and the problem-raising
methodology subsidize the reflections about the subject. The control of
symptoms, specifically pain due to cancer, was worked out trying to break the
existing myth relating to the use of morphine as analgesic. The home caregivers
want to do the best and they are willing and open to learn. They are courageous
and creative and pay attention to details and are not afraid to expose
themselves. The home caregivers know the preferences of the person they care
for. Due to the social, economical and political structure of our health system
the home care approach is a possibility to offer well-being/comfort to people
with advanced cancer, considering the bedridden person’s desire, and the
facilities/difficulties in every moment of the home caregivers. In the oncology
area the home care approach is not the only one, and not the best one to
care/caring, but it sure offers possibilities to people whit advanced cancer to
stay at home until the time they want it. So, the attitude to be doing some to
improve well-being of a friend or family member can be facilitated through the
home care.
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1. INTRODUZINDO O TEMA

Hoje estamos vivendo a era da tecnologia. As informagbes sao
veiculadas rapidamente. A informatica proporciona avangos espetaculares na
area da saude, agilizando e aperfeigoando equipamentos, diversificando os
métodos - diagnosticos e promovendo maior seguranga na prestacdo de
servicos. Em contrapartida, vivemos um final de século cheio de contradi¢des:
de um lado as facilidades tecnologicas, do outro lado as dificuldades
integrantes do processo de desenvolvimento, dentre elas a maior incidéncia do

cancer.

O cancer &€ um grave problema mundial. A cada ano séao
diagnosticados seis milhdes de casos novos, sendo que morrem cerca de
quatro milhdes de pessoas por cancer ao redor do mundo por ano,
representando 10% da mortalidade geral. A metade dos casos diagnosticados
e a terca parte das disfungdes causadas pelo cancer estdo nos paises em
desenvolvimento. A dor por cancer acompanha 50% dos casos, entre adultos e
criangas em tratamento antineoplasico. Os dados disponiveis ndo permitem
cifras exatas da prevaléncia da dor por cancer no mundo, ja que o nimero total
de pessoas submetidas a tratamento ndo é conhecido. A Organizagdo Mundial
da Saude (OMS) estima que a cada dia, trés e meio milhdes de pessoas
sofrem de dor por cancer. Muitos dos informes denunciam que este sintoma

ndo recebe tratamento adequado (OMS, 1987).

O Brasil apresenta um quadro sanitario em que se combinam doencas
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ligadas & pobreza, tipicas dos paises em desenvolvimento, e doencas
degenerativas, caracteristicas dos paises mais ricos. Essa situagéo reflete as
contradi¢des do processo de desenvolvimento do pais. O cancer, com base
nos dados epidemiologicos, € considerado um problema de saude publica. Esta
incluido entre as quatro primeiras causas de morte, ao lado das doencas
circulatérias, causas externas, doengas infecciosas/parasitarias e afecgbes do
periodo perinatal (Brasil,1993).

Ainda segundo essa mesma fonte, 0 aumento da expectativa de vida, a
industrializagado, a urbanizagdo e as mudancgas de habitos de vida relacionam-
se com o aumento de risco de desenvolver cancer. O aumento da mortalidade
proporcional por cancer ndo se deve necessariamente ao aumento real da
doenga. A implementagdo tecnolégica proporcionou o aprimoramento dos
meios propedéuticos, a maior acuidade diagnéstica para o céncer. Esta
condigédo explica parte do aumento verificado na prevaléncia desta doenga. Os
custos sociais do cancer, ainda que sejam de dificil quantificagdo, s&o
seguramente elevados. Entre os custos diretos, estdo os gastos com a
prevencéo, o diagndstico e o tratamento. Nos indiretos estéo' as perdas de
producdo devido & mortalidade, morbidade e incapacidade que a doenga

determina.

Atualmente, os servicos de salde testemunham o aumento alarmante
de encaminhamentos & oncologia. Infelizmente, um niumero reduzido de casos
com expectativas de cura, dado o estado avangado da doenga, no momento do
diagnostico. N&do estou propondo aqui, discutir as causas que desenham esta
situagdo desanimadora, mas, refletir o quanto e como estamos nos preparando
para enfrentar a realidade atual. Enfim, estamos iniciando um novo milénio,
momento de buscar mudangas para a melhoria da promogéo da qualidade de

vida das pessoas com cancer em fase avangada.

O numero significativo de pessoas sem possibilidades terapéuticas,

sob o ponto de vista oncoldgico, indica a necessidade de desenvolver medidas



14

de suporte a fim de amenizar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida dos
portadores de cancer avangado. A OMS preconiza que no investimento na area
de oncologia, em paises em desenvolvimento, seja disponibilizado o mesmo
valor para doenga avangada e doenga em tratamento, com o objetivo de
proporcionar qualidade de vida a esta clientela. Ja em paises desenvolvidos a
recomendagéo & o investimento concentrar-se no tratamento, em fungéo de o
diagnéstico nesses paises acontecer mais precocemente. A prevengéo para o
cancer deve ser efetiva em todos os lugares, independentemente das
condigbes atuais de desenvolvimento (OMS, 1990).

O Brasil, pais em franco desenvolvimento, apresenta uma realidade em
relacdo ao caAncer que carece de programas de Cuidados Paliativos. A
finalidade destes é o investimento na melhoria da qualidade de vida, através de
medidas praticas que controlam os sintomas mais freqlientes do cancer
avancado através da filosofia do cuidado & pessoa, contemplando aspectos
psicoldgicos, sociais e espirituais, independentemente do prognéstico da sua

doenga.

A médica oncologista Maria Tereza Evangelista Schoeller, em 1989,
juntamente com a equipe de salde e de enfermagem do CEPON (Centro de
Pesquisas Oncolégicas Dr Alfredo Daura Jorge) da qual fago parte, seguindo
as diretrizes da OMS, coordenou a implantagdo do Servico de Cuidados
Paliativos, com abrangéncia estadual, sediado em Florianépolis, contemplando
a abordagem ambulatorial. Em 1992 esta mesma equipe instituiu o pfograma
de internagdo domiciliar. Uma das diretrizes da OMS enfatiza “a importancia da
casa como o local para o tratamento primario de suporte e reconhece a familia
como parte fundamental da equipe no controle da dor oncolégica, sob a

orientagéo de profissionais habilitados” (Schéeller,1998).

Ao refletir sobre visita domiciliaria, Mazza (1994) parte da definicao de
que ela & um instrumento de assisténcia a8 saude com o objetivo de prestar

atendimento no domicilio, orientar, educar, levantar possiveis solugdes de
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saude, fornecer subsidios educativos para que os individuos, a familia e a
comunidade tenham condigbes de se tornarem independentes. Minha
experiéncia no trabalho em domicilio, com portadores de cancer avangado,
reforca esse conceito, no sentido de que percebemos maior seguranga dos'
cuidadores domiciliares ao longo do acompanhamento da equipe de saude. No
entanto, com essa clientela>néo atingimos uma independéncia da familia, em
fungdo do estado avangado da doenga, que inevitavelmente leva a morte.
Mesmo com uma demanda crescente de cuidados, muitos familiares .optam

pela modalidade de acompanhamento domiciliar.

Quando cursei a Especializagdo em Projetos Assistenciais, meu
trabalho final teve como campo o Servigo de Cuidados Paliativos do CEPON,
ocasido em que foi implantada a rotina do contato diario com a familia, pelo
telefone. Essa rotina facilitou a integragdo do servigo com a familia,
proporcionando maior seguranga aos cuidadores domiciliares. Nesta
oportunidade constatei que a medida que o quadro clinico do cliente se
agravava, a necessidade de apoio técnico, e especialmente de apoio
emocional, aumentava. O sentimento de seguranga por estar sendo
acompanhado nos momentos criticos e saber da possibilidade de ser atendido
em uma urgéncia, esta contido nas falas dos familiares que relato em minha

monografia (Romagna-Marcelino,1997).

Mercés (1998), enfermeira do Cepon, em pesquisa apresentada em
sua dissertagdo de mestrado em Enfermagem, realizada com pessoas
portadoras de cancer e familiares, observou que "a imagem representacional
da casa do enfermo é extremamente positiva, o lar é o local de preferéncia do
enfermo, é o lugar da normalidade, da sadde; la ele ndo € o paciente: € o pai, a
mae, o filho, a filha, tem a sua identidade, uma referéncia definida”.

O meu convivio com pessoas portadoras de cancer em fase avangada
e seus familiares ao longo dos anos permite dizer que a maioria dos pacientes

elegem a propria casa como o melhor lugar para permanecer, durante uma
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fase da vida que requer cuidados especiais. O cuidado domiciliar &€ uma pratica
remota, conhecida e experienciada por grande maioria de familias nas mais
variadas situagdes. Quando uma pessoa submete-se a uma intervencéo
cirurgica, acidenta-se, ganha um bebé, geralmente € cuidado por um membro
da familia ou um amigo, em casa. O cuidado domiciliar & naturalmente uma
pratica da familia. Em relagdo ao cancer, a meu ver, especialmente quando a
doenga esta disseminada, as familias possuem dificuldades para lidar com a
expectativa de vida limitada. Nés, enfermeiros, pouco valorizamos as questdes
subjetivas que permeiam o cuidado domiciliar neste momento. O hospital
contribui para afastar a morte do ambiehte doméstico, passa a institucionalizar
um evento que faz parte da vida. '

“Na maioria dos paises, a estrutura institucional determinante
da medicina profissional & ainda o hospital. Nele, o individuo
hospitalizado é separado de sua familia, amigos e comunidade.
Submete-se a um ritual padronizado de despersonalizagéo,
passa a ser um caso numerado e se encontra num local repleto
de estranhos. O enfoque principal € dado a doenga fisica,
perde muitas das suas referéncias no que se refere a religiao,
relagbes sociais, ambiente familiar, até mesmo ao significado
que da a doenga que lhe aflige. E uniformizado em pijamas,
perde a sua identidade social e moral, perde até mesmo o
controle sobre o seu préprio corpo € seu espago, privacidade,
comportamento e dietas pessoais, também perde o controle
sobre o uso do seu tempo” (Capella,1996:192).

A morte em ambiente hospitalar, como tudo neste contexto, segue um
protocolo. O hospital auxilia as familias que encontram dificuldade em conviver
com a possibilidade de morte eminente em casa. A rotina preconizada na
maioria das instituicbes, de certo modo, mascara detalhes deste momento para

a familia.

Muitas vezes, a pessoa com cancer avangado esta muito bem cuidada
em casa e momentos antes de morrer é transportado para o hospital. Esta
situagdo reforca minha crenca de que ndo é o peso do cuidado o fator
desencadeador desta atitude e sim a dificuldade em lidar com as questdes da

vida e do viver.
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A tendéncia a negar a morte parece uma caracteristica inata no
ser humano. Estd presente em todas as sociedades, embora seja
particularmente acentuada no ocidente civilizado. Na verdade € perfeitamente
compreensivel que tenhamos medo da morte. Ela destr6i nosso corpo e nossa
~ mente, que juntos constréem a imagem que fazemos de nés mesmos. Forca-
nos a abandonar aqueles que amamos, o mundo a nossa volta, o controle da
vida que conhecemos. Em troca, ndo oferece nada além do desconhecido total
e impenetravel. A abordagem crista da vida e da morte da énfase a um cédigo
moral e severo a ser observado nesta vida, para que se alcance a outra, que
esta por vir. A morte € como a passagem pela alfandega celeste que nos
separa da vida eterna, na qual continuaremos senhores de nossa identidade
rumo a perfeigao divina. Em parte isso se explica em fungdo da énfase posta
por nossa cultura na nogédo de individualidade como entidade separada do

universo.

Apesar de todas as dificuldades inerentes ao conviver com um familiar
doente em casa, muitas familias reconhecem que cuidar em casa € uma boa
alternativa. Trata-se da possibilidade de oferecer conforto & pessoa portadora
de cancer em fase avangada, uma condigdo digna para os Ultimos dias da sua

vida.

Um agravante para o cuidado domiciliar no Brasil, é o fato de que
poucos convénios diferenciados contemplam esse servico nos seus planos
assistenciais. O proprio Sistema Unico de Saude (SUS), interessado em
desocupar os leitos hospitalares, prevé esta modalidade de assisténcia com
baixissima cobertura de custos, nao atendendo as necessidades reais dos
custos do cuidado domiciliar. O exemplo freqiiente disso é a hospitalizagdo das
pessoas que estdo sendo cuidadas em casa, pela prépria familia, em fungéo da
precariedade de recursos disponiveis. Os servigos da rede basica de salde,
quando procurados, informam aos usuarios as dificuldades que enfrentam em
relagado ao fornecimento de medicamentos, materiais de consumo e

medicamentos, encaminhando-os aos servigos especializados.
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Atualmente a politica governamental de desospitalizagéo dos pacientes
com doencas cronicas nédo dispée de recursos proprios. O foco esta na
Sindrome da Imuno Deficiéncia Adquirida (AIDS), com programas instituidos e
recursos especificos para atender esta clientela. A implementagéo do cuidado
domiciliar para os pacientes com cancer avangado nao conta com dotagéo
orgamentaria especifica no SUS. O pagamento da internagao hospitalar
" através da AIH (Autorizagao para Internagéo Hospitalar) é o recurso disponivel
" que, infelizmente, nao Cdntempla o valor real dos custos do tratamento de
suporte de uma internagéo. E uma situacdo contraditéria. A politica de
desocupagcao de leitos hospitalares néo articula estratégias alternativas para o
atendimento da clientela fora do ambiente hospitalar. Sendo o céncer a
segunda causa de morte no Brasil, é preocupante a precariedade de recursos
na implementagdo de acbes efetivas nesta area, especiaimente se
considerarmos as condigées de desenvolvimento em que o pais se encontra, 0
que retrata o nimero alarmante de diagnosticos realizados quando a doenga ja
estd disseminada. Além de previsdo de recursos financeiros, existe
necessidade de previsdo de recursos humanos em quantidade e qualidade, a
fim de implantar uma politica de atendimento em domicilio que atenda a

demanda atuai.

Sabemos que, mesmo sem apoio formal do SUS -ao étendimento
domiciliar, existem muitos pacientes sendo cuidados por familiares em casa.
Ha também iniciativas isoladas de servigos publicos, como o Servico de
Cuidados Paliativos do Centro de Pesquisas Oncolégicas (CEPON) em
Florianépolis, o Grupo Especial de Suporte Terapéutico Oncologico (GESTO)
do Instituto Nacional do Céancer no Rio de Janeiro, o Grupo de Cuidados
Paliativos do Hospital Herasto Gaertner em Curitiba, entre outros, que por
convicgdo, implantaram programas nesta modalidade de atendimento. Estes
servicos, pioneiros na area, contam com pessoal especializado e recursos
institucionais como carro para o transporte da equipe, medicamentos, materiais

de consumo e equipamentos.
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Além dos recursos, € condigdo vital o desejo do paciente de
permanecer em casa e a disponibilidade da familia para o cuidado domiciliar. A
orientacdo dos cuidadores domiciliares tem sido, nos ultimos anos, a minha
atividade assistencial no Servigo de Cuidados Paliativos do CEPON. Muitas
vezes fiquei encantada com a habilidade e dedicagdo das familias frente a
situacdes especiais no cuidado as pessoas portadoras de céncer avangado. A
cada visita domiciliar de primeira vez, saia da casa da pessoa portadora de
cancer me perguntando: sera que fui objetiva, clara o suficiente para estes
cuidadores, domiciliares ao demonstrar os procedimentos necessarios ao seu
familiar? Conforme rotina, apdés 24 horas mantinha contato com os familiares
para ajustes necessarios. Nado raro, havia necessidade de repassar as
orientagdes uma a uma pelo telefone. Estas situagbes me faziam pensar se
estava utilizando uma abordagem suficientemente eficaz em minha pratica
educativa junto aos cuidadores domiciliares: serd que nés, profissionais de
enfermagem, estamos utilizando estratégias educativas que atendem a
magnitude desta pratica, considerando o estresse emocional que os cuidadores
domiciliares enfrentam, o cansaco fisico e a dificuldade em lidar com técnicas e

instrumentos novos?

Nos ultimos anos, quando oriento familias no domicilio, nao tenho
ficado satisfeita com o resultado. Também tenho ficado insatisfeita com o que
observo nas unidades de internagdo, especialmente no que se refere a
cuidados paliativos, em que os enfermeiros deixam de aproveitar a riqueza
deste momento para orientar os familiares que permanecem no hospital
acompanhando as pessoas com doenga avangada. Da mesma forma,
questiono algumas estratégias que adotamos; por exemplo, a maneira como
orientamos os motoristas das ambulancias e enviamos cartas escritas a familia,
sem mesmo saber quem fara a leitura das anotagdes. Sera que a linguagem
utilizada é capaz de estabelecer uma comunicagao efetiva entre profissionais e
familiares? Como poderiamos melhorar esta pratica para que as familias
sintam-se seguras para o cuidado domiciliar? Sera que estamos utilizando uma

metodologia -adequada para orienta-las?
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Estas e outras reflexbes tém me acompanhado no dia a dia
trabalhando e convivendo com os familiares de pessoas portadores de cancer
em estado avangado. Por este motivo, o problema da pratica que procurei
estudar foi; como a/o enfermeira/o podera facilitar/apoiar o cuidador
familiar no cuidado de pessoas com cancer avangado em domicilio?

Isto porque a nossa intengdo é de ajudar os cuidadores domiciliares
mas, freqUenterhente, elaboramos as estratégias de orientagdo dentro do
modelo tradicional, superficial, de transferéncia de conhecimento, talvez nem
tanto pela vontade das/os enfermeiras/os, mas por ndo saberem como efetivar
uma pratica diferente. Quando nos damos conta, estamos ministrando uma
aula expositiva para a pessoa portadora de cancer avancado e/ou para os
familiares, utilizando palavras ou termos técnicos muitas vezes desconhecidos
para eles. A orientagdo que poderiamos utilizar se da no processo que envolve
‘a relagéo entre pessoas que desejam aprender e ensinar, pelo dialogo, a luz de

uma situagao real.

Assim, cada situagdo poderia ser rica em ensinamentos, os saberes e
vivéncias de cada um e de todos formando um saber relativo que ora esta
dirigido a pessoa portadora de cancer avangado, ora aos seus familiares, ora
aos profissionais; sempre existe um aprendizado na pratica educativa,
pequenos detalhes vao apontando as diferengas e as semelhangas dos grupos
familiares. Esse & o maior retorno ao profissional, na minha opiniéo, cada dia &
um novo aprendizado. Vasconcellos (1995) nos diz que a producéo do
conhecimento é resultado da acdo do homem por sentir-se problematizado,
desafiado pela natureza e pela sociedade, na produgdo e reprodugédo da
existéncia. Na origem do conhecimento esta colocado um problema, oriundo de
uma necessidade. Dentro desta visdo, a metodologia problematizadora como
abordagem educativa podera trazer grande contribuicdo para a pratica

assistencial na area domiciliar.

No curso de especializacdo em Projetos Assistenciais, realizado na
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UFSC em 1996, tive a oportunidade de vivenciar esta metodologia e percebi
uma riqueza de recursos educativos possiveis de serem utilizados no trabalho
diario com cuidadores familiares no domicilio. Portanto, encontrando na
metodologia problematizadora um caminho para solucionar um dos problemas
da préatica no que se refere a orientacéo de cuidadores domiciliares, optei por
adota-la como referéncia metodolégica no desenvolvimento deste trabalho.

A experiéncia profissional na area de Cuidadoé Paliativos junto a
clientela oncolégica no contexto domiciliar, nos ultimos anos, tem gerado
muitas inqu“ietagées; uma delas delineei como questdo norteadora deste
estudo: como se da o cuidado domiciliar nas situagées em que o
enfermeiro, o cuidador domiciliar e a pessoa portadora de cancer estao
convivendol/vivenciando o processo de doenga avancada? O objetivo que
motivou a busca das respostas foi: compreender como se desenvolve o
cuidado de uma pessoa portadora de cancer avancado que permanece

no domicilio.

A opcéao pelo uso do género masculino — “enfermeiro”, para denominar
| os profissionais homens e mulheres que atuam nessa area, se deu em fungéo
do respeito as convengdes da lingua portuguesa. No entanto, gostaria de
ressaltar que o grande contingente de mulheres que desenvolvem atividades
profissionais na area da enfermagem sustenta a utilizagdo do género feminino
em trabalhos cientificos desta natureza. A utilizagdo do masculino nesse
trabalho esta fundamentada pelo  conceito de ser humano que se dirige aos

homens e mulheres da espécie e raga humana.

Foi, portanto, sobre essas bases que o trabalho se desenvolveu.



2. REVISAO DA LITERATURA

2.1. O atendimento domiciliar: antecedentes historicos

O atendimento realizado em domicilio encontra-se registrado desde a
época pré- crista, podendo ser dividido em dois periodos, denominados pré-

cientifico ou religioso e o cientifico.

No primeiro periodo, o atendimento em domicilio possuia um enfoque
assistencialista, prestar servigcos aos pobres e doentes era considerado obra de
caridade, sem a preocupagao com o suporte cientifico. Varias ordens religiosas
realizavam esse tipo de atendimento. Na era cristd os apéstolos, referindo-se
aos ensinamentos de Cristo relatados na Biblia, exaltavam o atendimento aos
mais necessitados. Por volta de 1500, a assisténcia domiciliar assume um
carater mais metodico. No fim do século XVI, Sao Vicente de Paula cria, na
Italia, o Instituto das Filhas de Caridade, em que as irmas atendiam aos
doentes e pobres no domicilio. Para isto foi preconizado um manual, no qual se
detalhavam todos os procedimentos e etapas que deveriam ser seguidos,
denominado “A Procura de Doentes”. O inicio do chamado periodo cientifico foi
marcado por uma sistematizacdo dos procedimentos cientificos da assisténcia
domiciliar, por volta de 1850. Em 1909, o Conselho Municipal de Londres
disciplina e regulamenta a formag&o de visitadoras domiciliares. Nos Estados
Unidos, em Nova York, a visita domiciliar teve inicio em 1900, pela criagao da
instituicao Visiting Nurses Association, que logo estendeu-se para outras areas
do pais (Mazza,1994).
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Ainda segundo o mesmo autor, o nascimento da assisténcia domiciliar
stitucionalizada, no Brasil, tem seu inicio em um artigo publicado pelo “O
Jornal”, no qual o Dr J.P. Fontelle aborda a educagéo sanitaria e a necessidade
de formagao de enfermeiras visitadoras, sugerindo a criagéo desse servigo. No
Brasil, o aparecimento institucional do servico domiciliar esta ligado a
prevengdo. Em 1920, é introduzido na Escola de Enfermagem da Cruz
Vermelha, por Amaury de Medeiros, um curso de visitadoras sanitarias. No
mesmo ano foi criado o servico de visitadoras como parte do Servigo de
Profilaxia da Tuberculose. Esta iniciativa marca a inclusdo da visita domiciliar
como atividade de salde publica. Em 1921, a pedido de Carlos Chagas,
enfermeiras americanas orientaram o processo de assisténcia a pacientes
tuberculosos nos dispensarios e também estudaram e elaboraram propostas e
sugestdes para a formagéo de enfermeiras no Brasil. A Escola de Enfermagem
Anna Nery, criada em 1922, importou 0 modelo de enfermagem moderna de
Florence Nightingale. As primeiras alunas diplomadas foram contratadas pelo
Departamento Nacional de Salade Publica, que enfatizava a profilaxia da
tuberculose e saude da crianga, com especial atengdo a visitagdo domiciliar,
priorizando aspectos educativos de higiene. Paralelamente, aproximadamente
em 1926, em Sao Paulo, foi criado o curso de educadoras sanitarias.
Ingressaram na Faculdade de Higiene e Saude Publica, em 1926, seis
enfermeiras (egressas da Escola de Enfermagem da Universidade de Sao
Paulo) e constituiram, junto com dez educadoras, o grupo de visitadoras cuja
funcdo era a prestagdo de assisténcia domiciliar a salde de pessoas
residentes na area programatica do Centro de Saude Geraldo de- Paula Souza,
envolvendo gestantes, criangas e portadores de doengas transmissiveis. O
trabalho perdurou até 1963, quando foi desativado o Centro de Salide. Na
década de 40 foram criados os dispensarios e centros de saide em todo o
pais, com o objetivo de tratar a tuberculose, hanseniase e tracoma, bem como
a diminuigdo da mortalidade infantil. Dentro desses programas a Vvisita
domiciliar restringia-se ao doente. Em 1942, a criagdo da Fundagdo Sesp
objetivou promover o saneamento de areas afetadas por agentes da febre

amarela, malaria e filariose, nas regides Amazonica e Vale do Rio Doce,
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prestando assisténcia a salde da populagdo que se deslocava para a
amazodnia a fim de explorar borracha. Esta iniciativa foi expandida a outros
estados do norte', nordeste e centro-sul. Sob supervisdo de enfermeiras,
visitadoras domiciliares de nivel médio prestavam assisténcia nos postos e nos
domicilios a gestantes/maes, criangas, e doentes de moléstias contagiosas. Em
1974 foi criado o Servico Especial de Saude de Araraquara, que tinha como
proposito prestar assisténcia domiciliar de enfermagem a populagéo e servir de
campo de estagio as enfermeiras e médicos do Estado de Séo Paulo e de

outros estados.

Hoje em dia, o atendimento domiciliar € uma pratica normatizada nos
servicos de satde através do Programa de Saude da familia (PSF) e Programa
de Agentes Comunitarios de Saude (PACS); as agdes séo predominantemente
curativas e a grande maioria dos profissionais desempenham as atividades
assistenciais com recursos limitados nos postos de satde. Acredito no resgate
da pratica domiciliar. E uma necessidade pois através dela é possivel interagir
com a realidade atendendo ao mesmo tempo a prevencao, a detecgéo precoce

e o tratamento.

O atual contexto, sob o ponto de vista de demanda, € um mercado
fértil para o setor privado, visto que as empresas de prestac&o de servicos em
domicilio estdo ganhando espago no mercado brasileiro. No entanto, a
populacdo de baixa renda dispée de poucos recursos para custear o
tratamento domiciliar privado e o setor publico ndo cobre totalmente o custo
desta modalidade assistencial. A realidade nacional carece de programas que
contemplem o atendimento domiciliar, especialmente nos casos de doengas
cronico-degenerativas. Isto poderia resultar em mudanga significativa no
namero de internagdes hospitalares, em funcéo de favorecer a profilaxia do

agravamento dos principais sintomas que geram a hospitalizagao.

2.2. O atendimento domiciliar a pessoas portadoras de cancer
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avanc¢ado

O atendimento domiciliar a pessoas com cancer avangado também
vem ocupando a lista de servigos prestados por clinicas privadas, nos ultimos
dois anos. Poucas iniciativas publicas desenvolvem programas com atengao
domiciliar. Uma delas é o Servigo de Cuidados Paliativos do Cepon, que criou
uma experiéncia na area por acreditar nessa abordagem como uma
possibilidade de melhoria na qualidade de vida das pessoas portadoras de
cancer avangado. Enfrentou periodos de descrédito e falta de vontade politica
institucional e sobreviveu com poucos recursos mantendo o programa com

uma cobertura menor que a demanda real.

Cada vez & maior o nimero de pessoas portadoras de céancer
avangado que desejam permanecer em sua propria casa na ocorréncia de
sintomas ao invés de internarem-se em instituicdes hospitalares. Sobrino &
Moyano (1996) enfatizam que estudos britanicos mostram que a maioria dos
pacientes com enfermidade terminal passa 90% do seu tempo em casa. Um
elevado nimero de pacientes ingressam nos hospitais na Ultima semana de
vida por sobrecarga emocional da familia. Na Espanha, cuja tradigdo em
cuidados paliativos é recente (10 anos), estes enfermos visitam varias vezes as
emergéncias de hospitais e submetem-se a longas internagdes durante a fase
final. Na Italia vem aumentando o nimero de 6bitos em casa (28% em 1986 e
33% em 1993): isto se da devido a criagéo de Unidades de Cuidados Paliativos
Domiciliares (UCPD). Atualmente é maior o nimero de pacientes que falecem
em seu domicilio entre os que sao atendidos por uma UCPD do que os que

néo sdo atendidos por ela.

No Brasil, pelas manchetes de chamada dos meios de comunicagéo de
massa, sabemos que um grande nimero de pessoas com cancer av'aﬂngado
procuram as instituicdes hospitalares, e que muitas vezes permanecem nas
emergéncias, acomodados em macas, cadeiras de rodas ou bancos de
madeira, aguardando por vaga nas unidades de internagédo. Os servigos da
rede basica de salde, infelizmente, ndo dispdem de programas especificos
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para atender esta clientela em domicilio. Nao podemos esquecer que vivemos
em um pais latino-americano, em desenvolvimento, onde os recursos publicos
sdo administrados pela vontade e interesses politicos que muitas vezes nao

atendem as necessidades reais da populagéo.

Entidades e servicos de referéncia para o tratamento de cancer,
sensibilizados quanto a necessidade de implantagdo de programas e servigos
de atendimento domiciliar para as pessoas portadoras de céancer avangado,
vém discutindo esse assunto frequentemente, em eventos cientificos da
especialidade. Atualmente, contamos em nosso pais com a Sociedade
Brasileira de Cuidados Paliativos, com sede e foro em Sao Paulo, a qual vem
desenvolvendo suas atividades dentro da abordagem multiprofissional que
discute o atendimento domiciliar como uma alternativa viavel para o
acompanhamento a pessoas com cancer avangado. No entanto, atualmente a

sociedade néo possui uma ingeréncia efetiva na politica nacional de satde.

Existem algumas iniciativas de programas e/ou servicos pioneiros de
cuidados paliativos ligadas ao céncer, citadas por Figueiredo (1998), que‘
enumera 19 servicos de cuidados paliativos em todo pais, sendo 02 deles no
estado do Rio Grande do Sul, 01 em Santa Catarina, 01 no Parana, 09 em S&o
Paulo, 01 em Goias, 01 em Pernambuco € 01 no Amazonas. Alguns deles
possuem atendimento domiciliar. Além dos servigos acima referidos, temos
conhecimento da existéncia do servico de cuidados paliativos do Instituto
Nacional do Cancer, que trabalha com atendimento domiciliar na cidade do Rio

de Janeiro.

O atendimento domiciliar, como qualquer outra modalidade de
tratamento, apresenta vantagens, desvantagens, facilidades, dificuldades e
impedimentos. As vantagens do acompanhamento domiciliar, na minha
opinido, sdo muitas. S0 vantagens para a pessoa cuidada, para a familia que

esta cuidando e para o sistema de saude. ,
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Em relagdo as vantagens para o paciente, podemos citar: a) a
manutencao do convivio social e familiar — a pessoa com cancer avancado
continua fazendo parte da familia, intervindo na tomada de decisées como um
membro ativo, participando da rotina familiar junto aos seus entes queridos; b)
a administragao do tempo da pessoa portadora conforme seus costumes
ou desejo - a liberdade de programar as atividades sem a imposi¢do de
normas ou rotinas, em geral presentes nas instituicbes de salde. A observagéo
de rotinas rigorosas muitas vezes induzem a troca de habitos, o que no final da
vida podera significar um esforco ou sofrimento; ¢) o desenvolvimento de
atividades ocupacionais - mesmo que poucas e pequenas, estas atividades
possuem um significado especial de produgéo, um sentimento de estar sendo
Gtil, colaborando com a rotina da familia. Muitas pessoas, especialmente as
que desvempenhavam papel de lideranga no seio familiar, relatam sentimento
de estar sendo um peso para a familia. Perdem a referéncia quando se dao
conta de que estdo dependentes para realizar as atividades basicas do
cotidiano. Precisar de ajuda para alimentar-se, mobilizar-se e fazer a higiene

podera ser penoso e deprimente; d) a manutencdo da intimidade -
principalmente durante o banho, a troca das roupas intimas, a exposicéo de
uma lesdo na hora do curativo. Ser exposto no hospital € comum,
especialmente em hospital-escola onde muitos estudantes acompanhados de
um professor visitam ao mesmo tempo uma pessoa internada, e n&o raro ha
necessidade de retirar a roupa para um exame diante de pessoas
desconhecidas; e) a familiaridade com o ambiente - € motivo de tranqtiilidade
para quem esta sendo cuidado em casa. Saber o lugar das coisas, a
disposi¢ao da mobilia, € um aspecto positivo. Ser capaz de buscar um copo de
agua sem pedir para alguém que o faga é muito gratificante. E poder fazer algo

sozinho.

Em casa, cada canto possui uma histoéria, uma lembranga. As
recordag:(")esw,' as frustracdes, as alegrias e esperangas que os objetos e moveis
contém, mobilizam e atualizam momentos importantes vividos naquele
ambiente, sdo as lembrancas da vida. O carinho que os cuidadores familiares

proporcionam no dia-a-dia, durante os atendimentos das necessidades mais
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elementares € especial, € familiar, € um afeto sincero de quem faz parte da

vida da pessoa que esta sendo cuidada, é o cuidar de coragéo.

" Também existem vantagens para a familia que aceita e deseja cuidar do
seu familiar em casa tais como o ambiente (familiar) conhecido, o
gerenciamento do tempo, a satisfagdo de poder ajudar. A casa, para os
familiares de uma pessoa com céancer acangado, € o ambiente em que dispde
de maior facilidade de movimento, por ser o dominado por todos. Em casa o
tempo é gerenciado para favorecer ambos os lados, cuidadores e
principalmente quem esta sendo cuidado. Os procedimentos s&o realizados
sem pressa e no momento mais conveniente para a pessoa cuidada. Os
familiares que mantém seus parentes sendo cuidados em casa, se sentem
satisfeitos pela participagéo ativa no tratamento. Os que colaboram diretamente
suportam melhor a dor frente a perda. O processo de luto comega com o
diagnoéstico de enfermidade terminal. Os familiares que tém vivido este periodo
ao lado do paciente reagem positivamente no processo de luto posterior com

menor possibilidade de riscos para o luto patologico.

Outro aspecto que representa uma vantagem para a familia. € o

respeito pela vontade do paciente de permanecer em seu lugar, na sua casa.

As vantagens para o sistema de saude, especialmente em paises
desenvolvidos, tém sido enfatizadas no atendimento domiciliar, destacando-se:
a agilizagdo de maior nimero de vagas para internagdes hospitalares, a maior
cobertura de atendimento a pessoas portadoras de doengas crdnico-
degenerativas, redugéo de custos relativos a hotelaria nos acompanhamentos
domiciliares. Atualmente se discute o acompanhamento em domicilio como
uma tendéncia para o proximo milénio. Sanchez-Sobrinho & Sastre-Moyano
(1996) apontam como vantagem“a diminuicdo do numero de internagoes
hospitalares, bem como a diminuigao do nimero de hospitais, economia para o
sistema de satde, melhoria na qualidade de assisténcia e maior cobertura

assistencial.
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Além dos aspectos acima citados, o atendimento domiciliar,
especialmente na area do céncer, atende a uma necessidade maior, que vai
além da oportunidade de estar no conforto do lar convivendo com os familiares:
o distanciamento da iatrogénese inerente ao ambiente hospitalar. O hospital &
o lugar que esta diretamente ligado a doenga, a dor, a sofrimento, a regras
~inflexiveis, a autoridade, a subserviéncia, a onipoténcia do saber. Ambiente

onde a pessoa internada n&o possui controle de si e/ou da situagao.

Para ser possivel cuidar longe do ambiente hospitalar, trés aspectos
sédo importantes. O primeiro & o respeito a vontade da pessoa portadora de
cancer avancado: ela deve querer ser cuidada em casa. O segundo é a
participacdo da familia, sendo imprescindivel a disponibilidade da familia para
cuidar da pessoa portadora de céncer avangado em casa. O terceiro aspecto é
a existéncia de um servico de saude para orientar, acompanhar, atender,
encaminhar as ocorréncias clinicas e as urgéncias que poderao ocorrer em
casa. Sem um sistema de apoio institucional as dificuldades se avolumam e

levam a nova hospitalizagao.

Portanto, ndo basta o desejo de permanecer em casa, € preciso contar
com uma estrutura formal de atendimento. Dentro desta ética, a pessoa
portadora de cancer avancado que deseja permanecer em casa, além de
contar com a ajuda dos seus familiares/amigos, também precisa contar com
profissionais de saucje para a orientagao técnica de procedimentos e condutas,
necessarias para garantir a seguranga da estadia confortavel em domicilio. Ou
seja, a pessoa portadora de cancer avangado precisa ser efetivamente cuidada
e o cuidador familiar precisa também participar/receber a agdo educativa do
cuidado. No entanto, a literatura revisada demonstrou que existe escassez de
trabalhos publicados com énfase na necessidade de apoio educativo aos

cuidadores domiciliares de pessoas com cancer avangado.
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2.3. Do atendimento domiciliar ao cuidado domiciliar

O atendimento domiciliar vem conquistando espago nos eventos
cientificos e na literatura de enfermagem, até mesmo porque existe a tendéncia
de enfocar a melhoria da qualidade de vida das pessoas portadoras de
doengas cronico-degenerativas. No entanto, o aspecto da autonomia da
enfermagem e a relagdo do custo entre o atendimento domiciliar e o hospitalar

ainda s&o pouco discutidos em nosso acervo literario.

Estudo sobre a internacado de pessoas idosas realizado por Duarte
(1996) revela efeitos negativos consequentes da burocracia e impessoalizagao
institucional aprofundados pelas a¢des de pessoal inadequado aos cuidados e
a vida dos internos. Experiéncias demonstram que os idosos doentes
acamados, no domicilio, quando.bem cuidados, mantém suas condigdes fisicas
e cognitivas preservadas. A autora afirma que para viabilizar o atendimento
domiciliar € necessario o treinamento especifico a pessoas da familia ou
contratadas. O estudo justifica a implementacdo de programa inovador de

orientacao de cuidadores a partir da rede assistencial existente.

Navarro (1993) refere que através do atendimento domiciliar se eleva o
grau de satisfagdo do paciente e sua familia, a0 mesmo tempo que se da
participagdo ativa da familia no processo de atengéo e/ou recuperagéo do
enfermo, e quando entdo se obtém uma melhor atengdo a pacientes com
afeccées em estado terminal, que tradicionalmente eram encaminhados para
casa sem uma atencdo garantida do médico e da enfermeira em sua
comunidade. O autor pontua também a contribuicao para a utilizagdo adequada

das camas hospitalares aos pacientes que realmente necessitam.

Cunha (1991) em sua dissertagdo de mestrado ressalta que os
recursos humanos sdo importantes para um servigo de assisténcia domiciliaria.
A autora aponta 0 enfermeiro como o profissional responsavel para\é/
dimensionar o pessoal necessario ao servico, determinando numero e

categorias funcionais, bem como auxiliar as etapas de selegéo, recrutamento e
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desenvolver as de adequagdo, treinamento e avaliagdo. O enfermeiro é visto
como administrador da assisténcia domiciliar e a enfermagem como prestadora-
de servigos assistenciais. No entanto, a autora nio propde agdo de cunho
educativo, nem tao pouco o envolvimento de familiares em seu estudo. Seu

trabalho se refere especialmente a organizagdo de servicos de assisténcia
domiciliaria de enfermagem.

O Programa de Saude em Casa, da Fundacdo Hospitalar do Distrito
Federal (Governo do Distrito Federal/Secretaria da Saude, 1998), enfatiza que
esta conseguindo conscientizar os érgéos do governo de que os problemas de
saude nao estao restritos somente a secretaria de saude e sim ao governo

como um todo, favorecendo as agdes intersetoriais.

No setor satide, o programa tem aumentado a eficiéncia e eficacia do
sistema ao facilitar o acesso, melhorar a resolutividade e reduzir a demanda
espontanea e encaminhamentos aos niveis secundarios e terciarios da rede, o

que significa redugéo de custos.

Apesar de o programa possuir estrutura para o atendimento domiciliar,
ndo apresenta uma preocupagdo com as pessoas portadoras de patologias
cronico-degenerativas, certamente existentes na regido, bem como deixa de

apontar parceria com os familiares cuidadores das comunidades envolvidas.

A abordagem pedagégica de Paulo Freire foi utilizada por Souza
(1995), junto a uma equipe de enfermagem (cuidadores), na busca de subsidio
para o desenvolvimento de marco referencial para a assisténcia de
enfermagem a pacientes oncolégicos pediatricos. A autora considera viavel a
adogdo do referencial da pedagogia critica para a pratica de enfermagem,
apontando exigéncias como tempo disponivel, paciéncia e determinagao,
conhecimentos tedricos do itinerario e obras de Paulo Freire, esperanga,

afetividade e disposigdo para interagir coletivamente.
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Recentemente, Gruner (2000) sustentou sua dissertacdo de mestrado
desenvolvendo estudo acerca da desospitalizagdo do sujeito com AIDS
ouvindo os portadores e seus familiares. Sua reflexdo contribui para a
identificag&o de um perfil de expectativas dos usuarios do centro de referéncia,
analisando o cenario domiciliar ainda pouco familiar para a pratica profissional
em nossa realidade.

A visita domiciliar para Polak et al. (1998) proporciona uma visdo mais
ampla das reais condi¢cdes de vida do cliente renal crénico e possibilita a
realizagdo de um plano de assisténcia individualizada e adaptada ao ambiente
fisico, sécio-econdémico e familiar. Isto se da gragas ao avango técnico-
cientifico, no que se refere a melhoria dos equipamentos necessarios para
realizagdo de didlise peritoneal, o que tem ajudado o cliente renal crénico a

sentir-se mais seguro na realizagao do autocuidado.

Ainda segundo a mesma autora, a visita domiciliar € uma forma de
minimizar os aspectos negativos da terapia. Na abordagem domiciliar o
enfermeiro é percebido como generalista, ao oferecer atendimento aos
pacientes e suas familias, abrangendo todas as faixas etarias,
independentemente dos problemas de saude, enfermidades e deficiéncias. O
foco da visita domiciliar € ensinar ao paciente e familiares os cuidados
necessarios ao processo de recuperagao, manutengéo da saude ou o limite do

dano com técnicas que permitem que o paciente crénico permanega em casa.

Concordo em parte com a afirmagdo das autoras acima citadas.
Acredito que a visita domiciliar € um instrumento para o cuidado domiciliar e
que o enfermeiro generalista da rede basica que realiza visita domiciliar deve
adotar estratégias de conexdo com os profissionais das especialidades para
melhorar efou sustentar o plano terapéutico tragado pelas equipes das
instituiges de referéncia. Da mesma forma que considero necessario e
urgente a aproximagao e inter-relagdo do enfermeiro da especialidade com o

enfermeiro da rede basica de salde. A minha preocupagéo se refere aos

&
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aspectos especificos de cada area; um exemplo na oncologia é o controle da
dor por cancer: os mitos existentes tais como a crenga de que 0 uso da morfina
causara dependéncia psicoldgica (vicio), ou de que em estagio avangado da
doenga & impossivel controlar a dor, carecem de trabalho educativo junto aos
profissionais generalistas, da rede basica. A falta de atencdo a este detalhe
podera criar dificuldades em relagdo a adesédo ao tratamento, tanto para a
pessoa que esta sendo cuidada em casa como para seus familiares, por

divergéncias entre a conduta clinica do generalista e a do especialista.

Santos (1998), em estudo realizado com enfermeiras da rede basica de
salide que realizam atendimento domiciliar, relata que o grau de interagao
paciente, profissional e familia favorece o crescimento de confianga mutua, o
compromisso com vistas ao cuidado do paciente. As enfermeiras entrevistadas
destacam que a permanéncia do paciente no espaco domiciliar ndo deve se
constituir num encargo além das possibilidades de participacdo do grupo
familiar. Acrescentam ainda que o cuidado domiciliar, apesar de n&o utilizar
recursos e tecnologia de maior complexidade, proporciona um atendimento
personalizado mantendo o individuo no seu ambiente, além de ter um custo
financeiro menor que o hospitalar, pois ndo ha custos de hotelaria. O estudo
também aponta a necessidade de rever a previsdo de recursos materiais e
humanos nos programas de cuidado domiciliar. Este repensar administrativo se
faz necessario e contempla os principios bioéticos de equidade, beneficéncia e

justica.

Em relagao a custos, Barros (1998) referencia dados da Coordenagao
de Atendimento Domiciliar da UNIMED de Betim-Minas Gerais, onde a
dedugao de custos com o sistema de assisténcia domiciliar, incluindo as diarias
hospitalares, custo de pessoal (médico e enfermeiras), alimentagéo e hotelaria,
fica 40% mais barato. A UNIMED-Guaruja revela que paciente cirdrgico custa
R$17,00 e o clinico R$ 15,00 bor dia na assisténcia domiciliar; no modelo |
tradicional, seriam R$100,00 e R$ 70,00 respectivamente. A autora enfatiza

que ha necessidade de mudanca no modelo assistencial de saude, que inclua
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uma rede de servigos de saude, integral, universal e equanime; que seja
organizada a partir da concepgéao da vigilancia a salde, na qual as atividades
de promogéo, prevencgdo, recuperagdo e reabilitagcdo sejam sincronizadas.
Afirma que existe necessidade de humanizar a assisténcia, de encontrar
tecnologias capazes de resolver os problemas de saude. No entanto, nao
podemos, nem devemos aceitar a assisténcia domiciliar como Unica razéo de
didminuir o custo do Estado e das seguradoras, aumentando, de certa forma os

gastos do doente e dos familiares. As necessidades da populagdo devem |
definir a forma de organizagéo e esta deve dispor de tecnologias adequadas,
considerando, obviamente, o custo beneficio das mesmas. Enfim, néo
podemos pensar que a assisténcia domiciliar passe a ser a unica forma de

cuidar, nem a “salvadora da patria”.

Em sua dissertagdo de mestrado, Lacerda (1996) também cita uma
economia de 40% no atendimento domiciliar quando comparado ao hospitalar,
com base em dados fornecidos por veiculo de comunicagéo de massa (Gazeta

Mercantil). ¢

O atendimento domiciliar tem .aumentado significativamente para a
iniciativa privada, especialmente em grandes cidades. Dal Ben (1998) afirma
que nos Ultimos anos esta ocorrendo uma maior procura dos servicos de
atendimento domiciliar. A adesdo a esta modalidade de assisténcia vem
crescendo, em virtude da demanda nos hospitais e também em resposta as
dificuldades relacionadas a desumanizagdo e aos custos enfrentados pela
populagdo nos servigos hospitalares de satde vigentes no pais. A autora
aponta o crescimento desta procura como fruto da mutagao e do avanco
tecnolégico. Destaca como pilar do atendimento domiciliar a humanizagéo, o
resgate dos valores humanos, a agéo do cuidar individualizado, o respeito aos

sentimentos, necessidades e aos valores culturais da pessoa.

A redugéo de custos como vantagem no atendimento domiciliar esta

dirigida quase que exclusivamente @ populagdo que compra 0S Servigos de
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saude; quanto aos usuarios do SUS, o aspecto econdmico positivo é do
Estado. O custo para a familia da pessoa atendida em casa aumenta
significativamente, dificultando essa modalidade de assisténcia fora de
programas bem planejados. Em relagdo a area de oncologia, as medidas de
suporte como complementacado alimentar por sonda naso-entérica, material de
consumo como gaze, ataduras, seringas, agulhas, sondas etc, além da
medicagdo necessaria que freqlientemente ultrapassa a cinco itens,
representam um custo para a familia. Precisamos nos perguntar. quem vai
pagar a conta? A familia esta estruturada financeiramente para assumir o 6nus

financeiro?

O desejo de cuidar de um familiar/amigo em casa, sem duavida
transcende o aspecto econdmico, mas nado podemos subestima-lo. Vale
lembrar que as estratégias de articulagdo comunitaria sdo possiveis. Baseada
em minha experiéncia profissional na area, posso afirmar que existe grande
criatividade e capacidade de organizagdo das pessoas para tornar viavel o

cuidado domiciliar.

Os cuidadores domiciliares aqui enfocados sdo o grupo familiar, nao
me refiro aos profissionais que desenvolvem suas atividades na area da
assisténcia domiciliar. O grupo familiar € composto por pessoas com lagos
consangliineos ou ndo. S3o pessoas que possuem uma relagéo de amizade,
uma interagdo mais intima. Na linguagem coloquial, quando nos referimos a

alguém bastante proéximo, falamos: fulano é da familia, € de casa.

Lacerda (1996) considera a familia importante para a nossa cultura:
trata-se da primeira referéncia como instituicdo, é o local onde as relagées
entre os seres acontecem. E em seu meio que ocorrem a maioria dos fatos,
agbes e acontecimentos que marcardo seus componentes por toda a vida. No
momento em que ocorrem alteragées nas condigbes de vida de um de seus
integrantes a familia passa a ter ainda maior significado. A autora acrescenta

que a familia vive condigées socio-econdmicas e politicas alternantes,
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principalmente em condig&o de crise, como no caso da doenga.

Discutir os aspectos sociais, econdmicos e culturais sdo de
fundamental importancia para a viabilidade do atendimento domiciliar. A énfase
no aspecto educativo, a meu ver, é a coluna mestra para esta abordagem
assistencial. O profissional que atua na area com consciéncia, um agente de
transformagéao, implementa o cuidado em casa denfro das condi¢des de cada

grupo familiar, articulando a realidade com as possibilidades de cada lugar.

O cuidado domiciliar a uma pessoa com cancer em fase avangada vai
além, requer uma estrutura que contemple o apoio aos cuidadores; esta pratica
reforca o estado de animo dessas pessoas. O reconhecimento da equipe ao
empenho do cuidador, bem como a atencdo com os sintomas de estresse, s&o
fundamentais para a manutengdo do atendimento domiciliar. Quando o
cuidador domiciliar ndo & uma preocupagdo da equipe de saude, esta

modalidade de atendimento pode fracassar.

O cuidado com o cuidador profissional & abordado por Radiinz (1998),
partindo da premissa que este necessita estar fortalecido para cuidar da
pessoa portadora de cancer. Sua dissertagdo de mestrado apresenta a
experiéncia da autora na area de oncologia, enfatizando a importancia de o
enfermeiro, enquanto profissional de qualquer area de atuagdo, procurar
humanizar-se, estabelecendo uma relagdo mais criativa e amorosa também
consigo mesmo. Da mesma forma acredito que o cuidador domiciliar necessita

cuidar-se para poder cuidar.

Cunha (1991), recomenda as escolas de enfermagem, instituicoes
hospitalares e érgéos de classe que incentivem a atuagéo dos enfermeiros no
contexto domiciliar como area de atuagdo deste profissional e enfatiza que
orientem a organizagdo dos servigos, introduzindo-os como expansdo de

atendimento a comunidade.
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A pratica educativa do enfermeiro junto aos cuidadores domiciliares
enquanto mola mestra para o cuidado domiciliar apresenta-se carente na
literatura - a atencao especificé a uma abordagem metodoldgica dirigida a essa
clientela constitui uma lacuna no acervo bibliografico. Tanto Cunha (1991)
como Navarro (1993), Souza (1995), Duarte (1996), Lacerda (1996), Polak et
al. (1998), Santos (1998), Barros (1998) e Dal Ben (1998) desenvolvem seus
estudos no contexto domiciliar, fora da tematica do cancer. Ja Radinz (1998),
aborda especificamente -a area de oncologia e focaliza o cuidado aos
cuidadores; os estudos dessal/es autoras/es nao focalizam a pratica educativa
do enfermeiro junto ao cuidador como instrumentalizagdo para o atendimento
domiciliar.

Astudillo e colaboradores (1995) referem que “muitos enfermos temem
profundamente a internacgéo hospitalar e desejam falecer em sua prépria casa
rodeados de seus familiares queridos que se dispuserem ao cuidado sem
considera-los uma carga. A familia devera ser considerada uma parte muito
relevante da equipe de assisténcia, e os profissionais devem considerar sua
autonomia da familia no momento que orienta as técnicas basicas de
enfermagem e de alimentacdo do paciente, além de oferecer apoio fisico e

emocional”.

Sem duvida, nenhum treinamento basico produz como resultado um

cuidador. Mayeroff (1971:33) sabiamente refere que:

“para cuidar de alguém, devo conhecer muitas coisas. Preciso
conhecer quem é o outro, quais os seus poderes e limitagGes,
quais as suas necessidades, e o que conduz o seu
crescimento; preciso saber como responder as suas
necessidades, e quais sd0 os meus proprios poderes e
limitagcbes”.
Portanto, € dificil apoiar a hipdtese de que é possivel formar um
cuidador a partir de treinamento em técnicas simples. Para conhecer quem € o

z

outro & vital conhecer a si proprio, 0 que ndao é possivel aprender em
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treinamentos ou reciclagens técnicas. A orientagdo ao cuidador de pessoas
com cancer avangado n&o trata exclusivamente de mostrar passo a passo o
que fazer, como fazer e por que fazer. Séo situagdes muito mais complexas,
pois o cuidador lida com o enfrentamento da prépria finitude a partir da vivéncia
de cuidar do amigo/familiar que esta no final da vida. Envolve emogéao e razio.
O modo de ver a vida, de encarar situagdes de conflito e outras perdas, pode
mudar nesta oportunidade de aprendizado; ndo raro ocorre uma verdadeira
mudanga de valores, interferindo diretamente no estilo de vida das pessoas, na
esséncia humana. Outras vezes, o cuidador fica apavorado com a possibilidade
de desenvolver a mesma doenca do familiar e passar pela mesma experiéncia,
especialmente quando experiencia o sofrimento de seu ente querido em
decorréncia de sintomas como dor, dispnéia, fadiga. Como consequiéncia desta
experiéncia, o cuidador apreende um modelo de sofrimento face a morte e o
morrer, aumentando ainda mais o mito dor - cancer - morte. Da mesma forma,
ha familiares que estdo envolvidos indiretamente com o cuidado,
providenciando o que € necessario para que outra pessoa cuide (execugéo de
trabalhos domésticos, encaminhamento de documentos e outras atividades),

por ndo conseguirem sequer se aproximar da pessoa a ser cuidada.

Por outro lado, existem muitos cuidadores que nunca conviveram com
uma pessoa morrendo a sua volta e que poderdo apreender desta experiéncia
um novo significado para a vida e um modelo de morte digna, se
experienciarem uma modalidade de cuidado domiciliar que preserve a
dignidade da pessoa até os Ultimos momentos de vida. E importante
reconhevcer que transformar a experiéncia de conviver com alguém que esta
morrendo ndo é algo simples para todos, pois as pessoas reagem de diferentes
formas diante de cada situagdo. Permanece a indagag&o: como preparar um
cuidador para enfrentar e lidar com situagao tdo complexa utilizando apenas

treinamentos rotineiros?

Em relagéo as diversas possibilidades de reagéo dos familiares frente a

morte e o morrer, Astudillo (1995) confirma a necessidade de a equipe de
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salde esforcar-se para reconhecer o esgotamento dos cuidadores,
considerando as atitudes, as respostas, e até mesmo a dificuldade para captar
novas informagdes. Afirma que “o cansago e a frustragdo motivados pela
preocupag¢ao constante podem desgastar o mais amante cuidador”.

Sobre a possibilidade de ensinar a alguém o cuidado, podemos
recorrer as reflexdes anunciadas por Boff: “ cuidar é mais que um ato, é uma
atitude”. A relagdo néo é sujeito- objeto, mas sujeito-sujeito. E uma relagao de
con-vivéncia e nao de dominio sobre; nao existe, co-existe com o outro; nao é

pura intervengao, mas sim inter-agéo (Boff 1999).

Estamos em tempo de nos referirmos ao treinamento enquanto
transmissdo unilateral de conhecimentos como algo do passado, de considerar
a possibilidade da consciéncia humana, pois atitudes n&o s&o resultantes de
adestramentos, mas da conscientizagéo, da razéo para agir de algum modo, da
maneira propria de dar-se a conhecer, da capacidade para a critica ao seu
modo de fazer. O tempo em que o bom senso supera as amarras da técnica e
o respeito ao outro seja incondicional, novos tempos para a expressao do belo

e da emogao.

Pensar em educagao no contexto domiciliar junto aos cuidadores de
pessoas com cancer avangado, implica também, em dar ateng&@o a dor pela
perda do ente querido, sentimento que certamente estao vivenciando esses
cuidadores. A maioria dos familiares estdo conscientes da possibilidade da
morte do seu parente/amigo em curto espago de tempo, mas esta consciéncia /
ndo quer dizer que eles aceitam a morte, que estejam esperando 0s
acontecimentos com tranquilidade ou que n&o estejam experimentando o luto

antecipado.

A morte em casa nido esconde a sua face. O envolvimento dos
cuidadores é intenso e eles necessitam de cuidado. Os familiares, 0os amigos

distantes, os vizinhos, os conhecidos, todos sabem que existe uma pessoa que
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esta muito proxima da morte. As criangas e os velhos ouvem, participam das
conversas em que a realidade é colocada sem rodeios. O assunto esta sempre
nas rodas, outros Y exemplos similares vem a tona, s3o momentos que
possibilitam compartilhar, reviver experiéncias de muito sofrimento. A
comunidade também fica alerta e solidaria para ajudar no que for preciso. Essa
oportunidade de pensar a morte como algo real e possivel a todos € um

momento educativo para a vida.

E neste momentos que muitas vezes as pessoas expressam 0s seus
medos, as suas angustias em relagdo a sua prépria morte. Viorst (1986), diz
que os dois grandes medos sdo a dor fisica e a solidao pelo abandono. Em
torno disto estad o medo de ser separado daqueles que se ama, o de assistir a
sua degradac3o fisica e talvez mental, de perder a imagem de si com a qual
estava identificado, de perder o controle das coisas, ficar dependente, perder a

autonomia, estar a mercé dos outros. Morrer é tudo isto. Para algumas

pessoas, deixar de poder viver € muito mais temivel do que a prépria morte.

Conforme demonstram os estudos mencionados, autores como
Cunha(1991), Navarro(1993), Duarte(1996), entre outros, tém se preocupado
em abordar a assisténcia domiciliar contribuindo com aspectos administrativos
tais como critérios para implantacéo destes servigos, uma possibilidade de
expansédo do papel do enfermeira/o ou uma estratégia para redugéo de custos
dos servicos prestados. Embora alguns estudos como os de Dal Bem(1996),
Lacerda (1996), Polak (1998) e Santos (1998) tenham enderegado a questao
do cuidado no contexto domiciliar ndo enfocaram os aspectos educativos
enquanto alicerce do cuidado domiciliar, um dos aspectos que me interessa
abordar neste estudo. Esse estudo nao pretende esgotar o assunto, apenas
apontar a importancia da pratica educativa dos profissionais da area da saude
junto a esta clientela, no sentido de facilitar a permanéncia das pessoas
portadoras de cancer avancado em casa, convivendo com seus familiares,
local onde existe a possibilidade real de cuidado e nao apenas de atendimento.

Isto porque cuidado envolve varios fatores além do atendimento.
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O cuidado no contexto domiciliar envolve todos os aspectos que dizem
respeito a promogéo do conforto do ser humano, dos que ficam e dos que
partem. A capacidade de aprender e ensinar os acompanha até os Uultimos
momentos da vida. Muitas pessoas quando estdo morrendo ensinam aos seus
familiares/amigos o verdadeiro sentido da vida, assim como outros, enquanto

se despedem da vida, percebem e aprendem a beleza do viver.



3. FUNDAMENTANDO A PRATICA DE ENFERMAGEM EM UM
REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

O referencial tedrico-metodolégico desta dissertagao foi constituido de
um componente teérico que fundamentou a préatica do cuidar e um componente
metodolégico que fundamentou o processo educativo. Ambos caminharam
juntos, apesar de teoricamente estarem apresentados separados, em uma
relacdo de complementariedade, buscando uma pratica reflexiva, critica e

transformadora.

Entendo teoria e pratica como partes de uma esfera em movimento.
Para a esfera existir e movimentar-se é necessario as partes estarem juntas,
complementando-se continuamente. Toda pratica é sustentada por uma teoria,
mesmo que inconscientemente. E existe teoria por existir uma pratica que a
inspira. Portanto, teoria e pratica estdo interligados dialeticamente.
Teoricamente nossas acdes sdo um reflexo de nossas crengas, valores,
significados, desejos, vivéncias, aprendizados, de uma filosofia da qual derivam
os marcos conceituais e as teorias, os referenciais tedrico-filosoficos para a
pratica de uma profissdo. Ingram (1991) afirma que a teoria € intencional e
orientada por objetivos. Uma teoria de enfermagem deveria levar a uma
melhoria da pratica, e a um melhor cuidado ao paciente. Demo (1999) afirma
que a razado mais forte da necessidade tetrica € a pretenséo explicativa, nao a

mera descri¢gdo e acumulagdo de dados e fatos.

Este trabalho esta ancorado teoricamente no referencial do cuidado e
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entende a educagdo como um cuidado necessario na busca de ser e fazer
mais, pois através da educagado o ser humano conquista a consciéncia do seu
papel no mundo, apropria-se dele, incorpora-se a ele e com ele evolui. Optei
em nao utilizar uma teoria de enfermagem, mas sim concepgdes tedricas,
filoséficas e metodoldgicas. Tal escolha nao significa falta de reconhecimento a
lucidez e necessidade das teorias de enfermagem, nem tao pouco, intengao de
subtrair a grande contribuigdo que tedricas como Leininger, Watson, Patterson
& Zderad, entre outras, deram ao conhecimento da enfermagem, mas por
reconhecer, para este estudo, a 'importéncia de agregar saberes de outras
areas do conhecimento, notadamente da educagdo e da filosofia. Neste
momento, “tomo por empréstimo” o conhecimento produzido por pesquisadores
como Freire (1992, 1996,1997) Vasconcellos (1995), Bordenave (1989),
Mayeroff (1971), Neves-Arruda (1997, 1998), Waldow (1995), Silva (1998),
entre outros homens e mulheres da atualidade, na sua maioria conhecedores
da realidade social, politica e econbmica de um pais latino em

desenvolvimento.

Para a elaboracdo do referencial teérico-metodolégico desenvolvi os
seguintes pressupostos, a partir da experiéncia profissional com pessoas
portadoras de cancer avangado e seus familiares. Eles representam minhas
concepgdes pessoais que sem duvida sofreram influéncias de leituras e de
exercicios de desenvolvimento conceptual que realizei junto a minha

orientadora:

1 - O ser humano é um ser Unico que possui direitos e deveres e €
capaz de aprender e ensinar, aceitar e propor mudangas durante a vivéncia do

processo saude-doenga;

2 - A enfermagem utiliza um corpo de conhecimentos técnico-

cientificos na arte de cuidar do ser humano;

3 - O cuidado consiste em agdes deliberadas dirigidas a si e ao outro
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com a intengéo de evitar ou reparar uma situagao ou condigdo de desajuste ou

desarmonia com o bem estar;

4 - O cuidado domiciliar consiste em ag¢ées deliberadas dirigidas a si e
ao outro, em domicilio, com a intencéo de evitar ou reparar uma condi¢cido de

desajuste ou desarmonia com o bem estar;

5 - O familiar da pessoa portadora de céncer tem condigdes de prestar
atendimento em domicilio e podera obter beneficios da experiéncia de um
profissional de enfermagem especializado para adaptar tecnologias de cuidado

ao seu proprio saber, a fim de desenvolver o cuidado domiciliar;

6 - O profissional de enfermagem oferece ao cuidador familiar, através
da educacéo para o cuidado, um conhecimento que vem da sua vivéncia e
experiéncia profissional, e que aliado a um conhecimento proprio do cuidador
domiciliar, contribui para o alcance de conforto e bem estar da pessoa

portadora de céncer avangado;

7 - A facilitacdo do cuidado, realizada por meio da metodologia
problematizadora, permite a construgdo de uma tecnologia de cuidado que
represente os recursos cientificos e técnicos simplificados e adaptados as
condigcdes clinicas de cada portador, ao estado emocional dos familiares e a

realidade do domicilio.

3.1. Referencial teérico do cuidar/cuidado:

O cuidado esta para a enfermagem, assim como a humanidade esta
para a natureza. O ser humano faz parte da natureza, e se integra a ela para
existir, resistir e interpretar a vida. O cuidado faz parte da enfermagem e da
movimento éé agbes pela vida. Cuidar da vida do ser humano é a esséncia da

enfermagem.
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A abordagem sobre o cuidar/cuidado na enfermagem emerge nos
Estados Unidos _(EUA), avanca no final da década de oitenta e inicio da década
de noventa, difunde-se na Australia, paises da Escandinavia, Europa, Canada
e mais recentemente, no Brasil, onde esta abordagem tem sido introduzida
especialmente por Neves-Arruda e colaboradores, através das pesquisas
realizadas pelo Programa Integrado de Pesquisa — Cuidando e Confortando
(Waldow,1995).

O cuidado, para Mayeroff (1971:24-46),

“enquanto ajuda o outro a crescer e a se realizar, € um
processo, uma maneira de se relacionar com alguém, que
implica desenvolvimento, da mesma forma que a amizade sé6
pode emergir com o tempo, através da confianga mutua, e de
um aprofundamento e uma transformag¢do qualitativa do
relacionamento”.

Para este filésofo americano, 0 cuidado possui componentes
fundamentais, a saber: Conhecimento —consiste em atender as necessidades
do outro. Saber quem ¢ o outro, quais as suas capacidades e limitagdes, o que
conduz o seu crescimento, como responder as suas necessidades e quais séo
meus proprios poderes e limitagdes. Ritmos alternados - consiste no ritmo de
recuar ou avangar entre uma estrutura mais restrita ou mais ampla. Saber que
fazer algo pelo outro nao é agir sobre o outro. Paciéncia — significa deixar o
outro e a si mesmo crescer a seu proprio tempo, de sua propria maneira,
dispondo de espago para pensar e sentir. A paciéncia inclui a tolerancia que &
expressada pelo respeito ao crescimento do outro e ao préprio crescimento.
Sinceridade — Implica em ser verdadeiro consigo mesmo, e com o outro, & ver
o outro como é. A sinceridade esta relacionada a autencidade, sem haver uma
diferenca significativa entre o0 medo de agir e o que sinto, entre o que digo e o
que sinto. Confianga - significa deixar o outro em liberdade, sem dominagao e
imposicdo de modelo, sem exigir garantias dos resultados. E importante
confianga em si, na capacidade de aprender a partir do erro. Humildade -

implica em assumir a posicao de aprendiz, ha sempre algo mais a aprender.
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Superar a pretenséo, ser capaz de se apresentar como &, sem exibicionismo e
falsa modéstia, sem aparentar, dissimular. Esperanga — consiste na expresséo
de um presente pleno, cheio de possibilidades, um presente vivo. A esperanca
faz reviver energias e ativa nossas capacidades, ndo se trata de uma espera
passiva de algo que vai acontecer de fora para dentro. Nao é apenas a
esperanga no outro, € a esperanga da realizagdo do outro através do meu
cuidado. Coragem — E o que mobiliza o desejo de se lancar no desconhecido
sem saber de antemao onde vai dar. E confiar no crescimento do outro e na
propria capacidade; a coragem n&o é cega, & informada pelo discernimento das

experiéncias passadas, aberta e sensivel ao presente.

Na pratica, percebemos tanto os componentes do cuidar/cuidado
quanto os do n3o cuidar/cuidado. Na area de oncologia, a falta de esperanca
me parece 0 mais grave dos ingredientes do ndo cuidado. Em um servico que
se ocupa da clientela sem possibilidades terapéuticas sob o ponto de vista
oncolégico, € freqiiente a desesperanga na familia, frente a encaminhamentos
profissionais que usam a famosa frase: “o tumor nao responde ao tratamento,
passou para cuidados paliativos”. Esta postura reflete o modelo biomédico no
exercicio da enfermagem. Isto causa uma estranha sensagéo de que estamos
frente a um tumor ndo responsivo e ndo diante de uma pessoa que ainda
possui esperanga de viver. A esperanga como parte do cuidado alimenta a
possibilidade de sempre se ter algo para fazer. Envolve coragem, pois significa
permanecer com a outra pessoa assumindo riscos. Mayeroff (1971) considera
que a falta de esperanga destr6i qualquer sensagéo de mérito, qualquer coisa
que se queira apoiar; o desespero age contra a coragem e exaure sua

vitalidade.

Tirar a esperanca de uma pessoa que estd fragilizada por estar
enfrentando uma situacao que ameaca a vida, além de desumano envoive a
questiao da ética. Em oncologia, freqlientemente, o encontro com a verdade
pode afastar a esperanga. Talvez manter a coragem no enfrentamento do

desconhecido possa resgata-la. O dever profissional determina um
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relacionamento honesto entre o cliente, a familia, os profissionais e a
instituicdo. No entanto, o bom senso aponta como desumano o “assalto da
verdade”. A revelagdo cuidadosa da verdade é um dever do profissional
médico,'mas o respeito as condi¢des psicoldgicas do cliente € um dever de
todos os profissionais. O principio ético da nao maleficéncia, citado na
resolucdo196/96 (CONEP,1998), implica ndo causar dano ou injuria. A verdade
acima de tudo, mas cuidado ao aborda-la. Portanto, a verdade como principio

ético, e o cuidado como dever moral.

Cuidar nao é prerrogativa apenas da enfermagem, mas, sem duvida, &
esta a profissao que tem grandes oportunidades para realizar este ato humano,
especialmente em situacées nas quais o ser humano, (individuo, familia,
grupos ou comunidades) encontra-se vuineravel, tal como ocorre no processo
salde-doenga (Neves-Arruda et al.1996:85). Quandoc estamos atentos a
palavra cuidado, encontramos o seu uso nas mais variadas situagbes e o seu
emprego em diversas areas do conhecimento. Ao nos reportarmos para a
enfermagem, a palavra cuidado carrega a lembranga da agéo realizada por
uma pessoa a outra, ou ainda uma agdo de um grupo de pessoas dirigida a
alguém que estd necessitando de alguma ajuda. Evoca-se o trabalho de
pessoas e ndo de equipamentos ou de substancias; a possibilidade e/ou a

necessidade do trabalho em equipe; e uma agdo em diregéo a vida.

Para Neves-Arruda (1997: 4)

“cuidar envolve aplicar a atengao, refletir, pensar, ter cuidado.
Cuidar é ajudar o outro a crescer. Cuidar € um ato humano que
estd presente no quotidiano da vida de cada ser humano e,
com mais razao ainda, € um fendmeno que faz parte da vida da
enfermeira que considera sua profissdo como arte e ciéncia do
cuidado a saude, buscando o crescimento e aprimoramento
pessoal em cada situagdo vivenciada. Confortar € um objetivo
implicito e explicito da enfermagem inerente ao processo de
cuidar. Nos primérdios da enfermagem moderna ja se
considerava o conforto como um componente essencial da
assisténcia de enfermagem e complementar ao componente
terapéutico da assisténcia médica. O conforto € identificado
como um dos construtos do cuidar e o cuidado afetivo como
uma das caracteristicas do conforto”.
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Parece paradoxal considerar o cuidar/cuidado a saide de uma pessoa
portadora de cancer avangado mas, se considerarmos o cuidado & pessoa e
n&o ao tumor que ela possui, podemos observar aspectos inerentes ao desejo
de viver, relagdo mais proxima da saude do que da doenga. A forga interior
para enfrentar uma situagéo com o peso da expectativa de vida limitada é uma
atitude de coragem. Além da coragem, o cuidar/cuidado envolve o
compartilhar. Indmeras vezes nos enfermeiras/os acompanhamos a histéria
clinica de um cliente no momento do diagnéstico, durante o tratamento, na
remissdo, na recidiva e na doenga avangada, compartilhando os sucessos e 0s
fracassos. Esta vivéncia traz um aprendizado, experimentamos diferentes
sentimentos, estamos presentes na emocao e sofrimento dos clientes e
familias, quando enfrentam as mas noticias. O cuidado domiciliar aproxima
ainda mais a enfermeira do paciente e da familia. Entramos na sua casa, na
intimidade da sua vida, compartilhamos uma realidade que no hospital é
velada. Neste sentido, Silva (1998) ressalta que a relagdo de cuidado &
acompanhada de uma troca, um compartilhar de experiéncias vividas entre
cuidadores e seres cuidados. O compartilhar parece depender das crengas,
valores e conseqtientes atitudes de cada ser em relagdo ao outro. Este ato
requer atengao, abertura para o outro, a valorizagdo do ser, enquanto ser que
traz para o cuidado uma historia de vida, uma bagagem de experiéncias e
conhecimentos. Deste modo, ha sempre algo para compartilhar; e € no

compartilhar que ambos avangam, transformando-se.

O compartilhar transforma e possibilita uma pratica mais humanizada.
Para Waldow (1995), o que motiva o cuidar, independentemente de gostar ou
n3o, esta relacionado a um sentimento, a um chamado, a uma compuls&o para
ajudar alguém ou fazer aquilo que, conforme o julgamento, ele necessita. E
fazer algo'no sentido do bem. Nao & um comportamento impensado, ao
contrario, ele é consciente no sentido de responder a principios e a valores
morais. O cuidado visa atingir o bem estar do cliente, a sua integridade moral e
a sua dignidade como pessoa. O cuidado ativa um comportamento de

solidariedade.
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A mesma autora pontua que € comum trabalhadores, na area da
enfermagem, desenvolverem apenas tarefas, ou seja, cumprirem uma
obrigagdo de trabalho, sem um real envolvimento ou compromisso com a
profissdo ou a atividade. O cuidado, pelas suas multiplas caracteristicas e
principalmente por ser interativo e ndo desenvolvido por maquinas, apresenta
também variedades nas suas expressdes. Muitas vezes cuidadores falhardo no

cuidado, mesmo havendo boas intengdes.

Nao podemos deixar de considerar que os profissionais possuem

limitagbes, porque sdo humanos, e lembrar que para reconhecer os proprios

z

limites & necessario humildade. Muitas vezes profissionais desempenham
atividades em areas que néo possuem afinidade, ndo por sua escolha mas por
necessidade institucional. A area de oncologia, nos coloca frente a realidade da
nossa finitude. A dificuldade em aceitar essa limitacdo & human'a,
freqiientemente expressada pelo distanciamento das situagbes em que se
apresentam. Muitas s&o as nuances que permeiam o cuidar/cuidado. Podemos
desenvolvé-lo melhor em uma area do que em outra, o comprometimento com

a pratica alcanga discussao que vai além do cumprimento de uma obrigagéo.

De acordo com Freire (1997:21),

“nao é possivel um compromisso verdadeiro com a realidade, e
com os seres humanos concretos que nela e com ela estéo, se
desta realidade e destes seres humanos se tem uma
consciéncia ingénua. N&o é possivel um compromisso
auténtico se aquele que se julga comprometido com a
realidade a vé& como algo dado, estatico e imutavel. Se olha e
percebe a realidade enclausurada em departamentos
estanques. Se njo a vé e nao a capta como totalidade, cujas
partes se encontram em permanente interagdo”. A consciéncia
coletiva do melhor modo de fazer, do fazer critico e
comprometido é uma busca continua, no entanto, se a
colocamos como um sonho impossivel, utdpico, nos
distanciamos da possibilidade de torna-la real. Concordo com
Duarte (1993), quando diz que assumir uma postura de
conformismo com os obstaculos proprios da vida em sociedade
parece estar mais proximo da alienagdo do que da
ingenuidade”.
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A arte de cuidar, para Leopardi (1997:59), inclui o reconhecimento de
uma inter-ligagéo entre si e o outro, condigées da terapéutica, ou seja, cuido de
mim e do outro com 0 mesmo empenho e busco ajuda quando néo tenho todos

os meios para o cuidado.

Atualmente, os estudos sobre as dimensdes ontoldgicas,
epistemologicas e metodologicas do cuidado e conforto realizado pelo
Programa Integrado de Pesquisa Cuidando & Confortando (PIP C&C),
representam grande avanco cientifico para a enfermagem. Desde 1993,
conferéncias, seminarios, oficinas, cursos, encontros, teses, dissertagdes e
artigos publicados em peridédicos nacionais e internacionais contemplam o
cuidado e o conforto na perspectiva de quem cuida e de quem é cuidado.
Esforgos em busca da transformag&o da pratica profissional e do processo do
ser e do viver de quem cuida e de quem é cuidado, além da formacado de
pesquisadores é de grupos de pesquisa, séo contribuicées do PIP C&C para a
enfermagem nacional e internacional (Neves-Arruda & Silva, 1998:27).

Neves-Arruda & Nunes (1998) consideram o cuidado um dever, uma
relagao terapéutica, uma posigdo ética, uma abordagem profissional essencial

na enfermagem e néo algo exclusivo da enfermagem.

As autoras salientam o cuidado como condicdo essencial para que
ocorra conforto. Conceituam conforto como uma experiéncia subjetiva que
transcende a dimensao fisica porque inclui os componentes fisico-psicoldgico-
social-espiritual e ambiental, tudo ao mesmo tempo. Pressupéem, como
resultado do conforto, que a pessoa recupera sua forgca ou poder pessoal para
enfrentar problemas e desempenhar seus papéis, melhorando a qualidade de
vida, adaptando-se a situag&o crénica que esta vivenciando, seja relacionada a

salde ou néo.

O conforto & uma palavra que expressa um estado de bem-estar, existe

uma relagdo intima entre eles. Ndo podemos pensar em conforto sem bem-
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estar, tdo pouco em bem-estar sem conforto. Parece dificil imaginar uma
pessoa com cancer em fase avangada em conforto. No entanto, para pessoas
que experimentaram o desconforto proporcionado por sintomas nao
controlados, medidas basicas como as apontadas pelas diretrizes da OMS
modificaram a condicao de verdadeiro desconforto, proporcionando-lhes alivio
dos sintomas. A busca por fazer algo mais para proporcionar bem-estar,

mesmo que temporario, a um ser, é a esséncia do cuidado.

3.1.1 Os conceitos

Apesar das limitagbes filosoficas que julgo possuir, formulei alguns
conceitos tomando por base os meus proprios pressupostos e as idéias
encontradas na literatura. Os conceitos que fundamentaram esta dissertagéo,
no que se refere ao cuidar, sao relacionados a: ser humano, enfermagem,

cuidar/cuidado, bem estar/conforto, educagéo, ambiente e comunicagéao.

Ser humano - é um ser Unico, livre, criativo. Relaciona-se com a
natureza e com outros seres humanos. Possui a capacidade e o direito de
" amar e ser amado, de expressar as suas idéias, de propor encaminhamentos
que se relacionem com a sua vida, construindo sua histéria. Tem direito a uma
vida digna e segura; a ser aceito sem distingéo de cor ou raga; tem direito a
opgéo religiosa, politica e sexual e é capaz de aprender e ensinar, de aceitar,
propor.e promover mudangas, em busca de ser mais. E um ser capaz de refletir
sobre si mesmo, de comprometer-se, conscientizar-se, de captar o mundo e

transforma-lo. Por considerar-se inacabado, esta em constante evolugé&o.

O ser humano, portador de céncer, € um ser que esta enfrentando uma
situagdo real de ameaga a vida, vivenciando a possibilidade de finitude, além
de muitas vezes, experimentar efeitos colaterais desagradaveis provenientes

do tratamento antineoplasico.

O ser humano, cuidador domiciliar, € um membro da familia, pois

familia & um grupo de pessoas proximas pelo afeto, independentemente dos
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lagos sangliineos, que convivem no dia-a-dia, cuidando umas das outras,
Acompartilhando alegrias e tristezas. O cuidador domiciliar, portanto, & um ser
que faz parte do grupo familiar, possui um saber popular ou profissional que
utiliza ao atender as demandas de uma pessoa que necessita de cuidados em
domicilio.

No entanto, o familiar que possui langos sanglineos e opta por nao ser
um cuidador domiciliar, merece também ser respeitado, cuidado pela equipe de
saude que acompanha o cuidado domiciliar, pela familia e pelo cuidador

domiciliar.

Enfermagem — ¢ uma disciplina que tem como objetivo principal
promover o conforto, o bem-estar do ser humano e para isto constréi um corpo

de conhecimentos tedrico- praticos.

Este corpo de conhecimentos emerge e sustenta uma pratica, possui
forma, estrutura e padrdoes. Quatro padrbes fundamentais de conhecimento
foram identificados por Carper (1985), a partir de uma analise da estrutura
conceitual e sintatica do conhecimento de enfermagem: a ciéncia da
enfermagem - empirico; a arte da enfermagem - estético, o componente de
conhecimento moral da enfermagem - ético; 0 modo de se ver e o modo de ver

o outro - pessoal.

Cuidar/cuidado - Entendo como um processo de agao e reagcédo, uma
atitude de ajuda de uma pessoa para com a outra ou consigo mesma. Este
processo implica na arte de‘ estar com o outro numa inteng¢éo terapéutica de
escuta, sem interferéncias interpretativas ou de julgamento, respeitando o seu
modo de ser e de viver, utilizando a razdo e o sentimento em uma relagao
dialégica, de complementariedade, sem sobrepor as formulagdes teéricas as
do coragéo, em diregdo ao bem estar, isto €, ao conforto. O cuidar/cuidado em
domicilio envolve o desenvolvimento de uma tecnologia apropriada, ajustada

as condicdes e recursos existentes ou mobilizados no sentido de oferecer
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seguranga e preservagao da vida, sempre buscando a transformacgdo da

realidade em dire¢cdo a melhoria do bem-estar e do conforto.

Bem-estar/Conforto - O bem-estar € um estado dinamico, um
processo que consiste na sensacgao de liberdade, prazer e alegria de viver, em
que o ser humano se sente em paz consigo e com o mundo. E o desejo
simples de viver plenamente cada dia, de estar em harmonia com a vida,
independéntemente da presenga ou auséncia de uma patologia; € o sentir-se

saudavel.

Alcancgar o conforto implica que a pessoa experiencie um sentimento
agradavel de harmonia consigo mesma e com o ambiente, sinta-se cuidada e
estimada, seja capaz de viver uma vida tdo normal quanto possivel, na
situagéo que esta enfrentando, e se sinta segura e protegida (Neves-Arruda &
Romagna-Marcelino 1997). Por outro lado, o mal-estar € um estado de
desprazer, desarmonia com o seu corpo € com o seu mundo. Auséncia do

desejo de viver, € o sentir-se mal, & o sentir-se doente.

Educagio - consiste em um processo, uma busca permanente do ser
humano em ser mais, com outros seres humanos que também buscam ser
mais, em comunhdao com outras consciéncias. E um ato de amor, de

conscientizagao, antagdnico ao adaptar-se, acomodar-se.

Através da educacgdo o ser humano se conscientiza do seu papel no
mundo, enquanto sujeito da sua histéria, conquista o espago da intervengéo

critica, é parte do mundo e com ele evolui.

N3o ha seres educados e nao-educados, da mesma forma que nao ha
ignorantes absolutos, estamos todos nos educando. A educagao, como o
cuidado, somente existe em condicdo de harmonia, de confianga mutua entre

quem esta na condigdo de aprendiz e quem esta desempenhando o papel de
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facilitador. A humildade de quem esta facilitando para colocar-se enquanto
eterno aprendiz € condi¢éo essencial para uma relagao horizontal, dialégica e
construtiva. Apropriar-se do saber para destacar-se em sabedoria € antagénico

a educacéo a que me refiro.

Através da vivéncia de situagdes dificeis ou faceis, alegres ou tristes,
conflituosas ou relaxantes, vamos construindo a nossa histéria, apreendendo
dia a dia o sentido do viver. A vida € um exercicio educativo em que as licdes

muitas vezes nao sio facilitadas e sim experimentadas.

A educacgdo nio &€ uma arma que se utiliza para sobressair-se. E sim
uma busca constante dos que consideram o saber parte da vida, maquina da

evolugao humana.

Ambiente — compreende o espago € o contexto que o ser humano
escolhe, ou possui, para viver. A sua cidade, a sua morada, seus objetos
pessoais, neste espago tudo é conhecido: a arquitetura, as cores, a mobilia, a
iluminagéo, os ruidos, os odores, a vegetagdo, os animais, a maneira de ser
das pessoas. O lugar onde cada ser e cada objeto possui um valor e uma
historia. Onde esta presente o sentimento de seguranga, de liberdade, de
responsabilidade, de sentir-se acompanhado, respeitado, em familia, em casa,
de sentir-se confortavel. Este ambiente podera ser a prépria casa, a casa de

um familiar/amigo ou o hospital.

Comunicagio — E o meio pelo qual os seres se relacionam, interagem
e conhecem o mundo e a si proprios. O ser humano possui uma caracteristica
que o diferencia dos demais seres vivos, a capacidade para comunicar-se com
consciéncia. Independentemente da forma que utiliza para relacionar-se, a
intengdo ou desejo de interagéo, de aproximagéo, de troca, deflagra o processo
de comunicagdo. Comunica-se com um olhar, com um toque, com um gesto, a
palavra auxilia o detalhamento na comunicagdo. As perguntas e as respostas

constréem o dialogo, que é uma das estratégias para relacionar-se. O ato ou
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efeito de transmitir e receber mensagens por meio de métodos e/ou processos ‘
convencionados, € a alavanca do desenvolvimento, da evolucdo; a

comunicagao é a mola mestra da educacao.

3.2. Reférencial metodologico

Aprender e ensinar s3o caracteristicas inerentes ao ser humano. Além
do instinto intuitivo que |he é peculiar, o ser humano desenvolveu uma
linguagem para auxiliar a relacdo com outros seres humanos, utilizando a
habilidade que possui para comunicar-se. A comunicagado, ato ou efeito de
comunicar-se, de transmitir e receber mensagens por meio de métodos e/ou
processos convencionados, € a mola propulsora do desenvolvimento, a alma
da educagio. Alguns educadores brasileiros empenhados em construir uma
educacéo critica/transformadora, buscam ensinar e aprender numa relagéo
dialégica, de complementariedade, vivencial, continua, prazerosa, em busca do

ser mais.

\
A pratica do enfermeiro sem duvida, inclui uma pratica educativa ao

contracenar com os pacientes, familiares, profissionais, colegas do ambiente
de trabalho, representantes de produtos e equipamentos hospitalares, alunos,
professores, etc. No entanto, o modelo da pratica educativa, que nos
profissionais de salde temos experienciado, no meu entender, ndo se
distanciado da transferéncia de conhecimento, do método tradicional, nao
reflexivo e superficial. Independentemente de estar na condi¢éo de aprendiz ou
de facilitador, ainda adotamos o que conhecemos, o modelo pelo qual
aprendemos as primeiras ligdes na escola basica: uma educagao informativa e
nao formativa, enquadrando tudo e todos em uma unica moldura, centrada no
autoritarismo, distante da livre expresséo, gerando um respeito excessivo as
autoridades do saber e muitas vezes tolhendo a criatividade, gerando medo e
inseguranga. O cbmpromisso com a transformagdo da minha propria pratica,
bem como da pratica dos profissionais da area da saude, me inquieta. Penso

que é preciso avangar a luz dos novos conhecimentos.
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Hoje, vivemos em um mundo que pede mudancas, investe em
techologia, dispbe da ciéncia a servico do ser humano. Paulo Freire, grande
educador brasileiro, diz que “nao devo julgar-me, como profissional, habitante
de um mundo estranho; mundo de técnicos e especialistas salvadores dos
demais, donos da verdade, proprietarios do saber que deve ser doado aos
ignorantes e incapazes. Se procedo assim, ndo me comprometo
verdadeiramente como profissional, nem como ser humano. Simplesmente me
alieno” (Freire 1997:21).

Maria Thereza Grandi, citada por Bordenave (1989), salienta que é
importante lembrar que quando ensinamos nao basta o dominio do contetido;
deve ser levado em conta como ensinar, o que implica o minimo de formagao
pedagoégica para que se logre o produto final desejado - a transformagéo da

realidade a partir do comportamento, via novos conhecimentos.
’ !

O educador € somente o profissional? O leigo ndo possui capacidade
para tal? As primeiras licdes da vida aprende-se em casa, independentemente
da formagdo pedagégica de uma mae, de um pai ou avé. Afinal, que papel a
familia desempenha no processo educativo de uma pessoa, quando ndo possuli
qualificagao formal para educar? Para Libaneo (1993), o papel do educador € 0
de um agente mediador entre o individual e o social, entre o educando e a
“cultura social historicamente acumulada, garantindo o seu acesso ao saber.
Luckesi (1994), considera o educando um sujeito que necessita da mediagao
do educador para reformular sua cultura, para tomar em suas proprias méos a
cultura espontdnea que possui, para reorganiza-la com a apropriagdo da

cultura elaborada.

Em uma unidade de Cuidados Paliativos, nos deparamos muitas vezes
com situagdes de dificil manejo; encontrar o “como fazer” é uma tarefa que
requer, dentre outras, a habilidade em comunicagdo. Muitas vezes, enfren-
tamos momentos dificeis, um deles trata-se da constatagédo da disseminagao
da doenga. E um momento dificil tanto para o profissional quanto para a
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familia; surgem perguntas e respostas que ndo se esgotam em uma Unica
conversa. Existe a necessidade de retomar o assunto, verificar o grau de
consciéncia do progndstico e estar disponivel para ouvir as associacbes que a
familia faz diante da nova informag¢ao. Nao raro, nega totaimente a realidade,
dada a dificuldade de enfrentamento. Nestes momentos, conscientizar para
enfrentar a realidade é amparar, € silenciar, aceitando a limitacdo que a ver -
dade impde, sem omiti-la ou mascara-la, € cuidar. Cabe aqui lembrar as
palavras de Moacir Gadotti no prefacio do livro Educa¢édo e Mudancga (Freire,
1979) quando diz: “a educagao é essencialmente um ato de conhecimento e de

conscientizagao”...

Quando falamos em educagdo participativa, em que se busca a
construcdo da significacao, a exigéncia de clareza de objetivos néo pode ficar
restrita ao educador, a ndo ser em um primeiro momento de organizagao do
trabalho pedagdgico. O educando deve ter objetivos também, para que sua
agao seja intencional. O trabalho de aprendizagem deve ser o resultado de um
" movimento que tem origem na consciéncia que se dirige ao mundo para
apreendé-lo. Trata-se de resgatar o processo de hominizag&o, em que o ho-
mem se constitui um animal capaz de conhecer a realidade. A busca do conhe-
cimento & consequéncia de uma finalidade que o homem se propde (Vascon-
cellos, 1995).

O educador, como facilitador das relagdes e problematizador das situa-
¢bes, agindo com o dominio do contelido, sabera a que é importante dar én-
fase, relacionar, criar, selecionar e organizar. Além de ter a tranquilidade do
plano de trabalho realizado com antecedéncia, devera estar convicto de que
esta propondo algo seguro para a pessoa que estd sendo cuidada, e com-
preensivel ao cuidador. O papel do educador ndo seria apenas passar infor-
magdes, mas de provocar no outro a abertura para a aprendizagem e colocar a
disposicdo meios que possibilitem e direcionem esta aprendizagem. A
provocagao para a aprendizagem tem a ver com a sensibilidade para com as

pessoas a quem se dirige, com o significado que tem para o educando, bem
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como a correlagado que tem com a existéncia. Trata-se de acompanhar a
caminhada do educando na sua relagao com o conhecimento, estando atento

as nuances, as situagdes, ao grau de interagao (Vasconcellos, 1995).

A pedagogia da problematizagao parte da base que, em um mundo de
_mudangas rapidas, o importante ndo sdo os conhecimentos ou idéias, nem os
comportamentos corretos e faceis que se espera, mas sim o aumento da
capacidade do educando para detectar os problemas reais e buscar para eles
solugdes originais e criativas.'A capacidade que se deseja desenvolver é: fazer
perguntas relevantes diante de qualquer situagdo, para entendé-la, e ser
capaz de resolvé-las adequadamente; desenvolver a capacidade de observar a
realidade imediata e global; detectar todos os recursos a que se possa langar
mao; identificar os problemas que obstaculizam um uso eficiente e equitativo
dos recursos; localizar as tecnologias disponiveis para usar melhor os recursos
ou até inventar novas tecnologias apropriadas; encontrar formas de
~ organizagdo do trabalho e da agdo coletiva para conseguir o anteriormente
citado (Brasil,1994).

A Pedagogia Problematizadora pode ser representada graficamente
pelo diagrama de Charles Maguerez que o chamou “método do arco” (Anexo
1). Bordenave (1998), nos diz que o processo “ensino-aprendizagem’,
selecionando um determinado aspecto da realidade, deve comegar levando os
educandos a observar a realidade, com seus proprios olhos, expressando suas
percepgdes pessoais, efetuando uma primeira “leitura sincrética” ou ingénua da
realidade. Em um segundo momento o aprendiz separa, no que foi observado,
o que é verdadeiramente importante do que é superficial, ou seja, identifica os
pontos-chaves do problema ou assunto em questao, as variaveis mais
determinantes da situagdo. Em um terceiro momento, o aprendiz passa a
teorizagdo do problema ao se perguntar o porqué das coisas observadas.
Nesta fase de teorizacdo é fundamental o papel do educador como estimulo a
participacdo ativa. Teorizar é sempre dificil, especialmente guando nao se

possui o habito de fazé-lo. Aproximam-se conhecimentos cientificos contidos
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no dia-a-dia e outros de maneira simplificada e de facil comprovagéo.
Confronta-se a realidade com sua teorizagdo. O quarto momento é a
formulacdo de hipéteses de solugdo para o problema em estudo. Deve ser
cultivada a originalidade e a criatividade na inventiva para que o aprendiz deixe
sua imaginacao livre e se acostume a pensar de maneira inovadora. A teoria é
muito fértil e n&o tem amarras situacionais: algumas das hipoteses
apresentadas podem ser validas a principio, porém nao na pratica. Esta etapa
deve conduzir o aprendiz a levar a termo provas de viabilidade e factibilidade
confrontando suas hipoteses de solugdo com os condicionamentos e limitagées
da propria realidade. A situagao de grupo ajuda nesta confrontagéo “ideal-real”.
O aprendiz usa a realidade para aprender com ela, a0 mesmo tempo que se
prepara para transforma-la. Em minha prética, o grupo podera ser tanto os
cuidadores domiciliares do contexto familiar como profissionais que prestam
algum atendimento em domicilio. Na ultima fase, o aprendiz pratica e fixa as
solugbes que o grupo encontrou como sendo mais viaveis e aplicaveis.
Aprende a generalizar o aprendido para utilizagédo em situagGes diferentes e a
discriminar em que circunstancias nao é possivel ou conveniente a aplicagéo,
sabendo escolher. Através do exercicio o educando aperfeicoa sua destreza e
adquire dominio no manejo das técnicas associadas a solugéo do problema.
Essa pedagogia ndo separa a transformagdo individual da transformacao
social. Quando a realidade ndo pode ser observada pelo aprendiz, os meios
audiovisuais, modelos e outros permitem figurar a realidade, naturalmente com

perdas de informag&o inerentes a uma representacgéo real (Brasil,1994).

Consciente de todos estes aspectos da Pedagogia Problematizadora,
percebo que a sua aplicagdo na educagdo dos cuidadores domiciliares de
pessoas com céncer avangado é um desafio e uma necessidade. Os familiares,
na maioria das vezes, conhecem a realidade e apresentam-se perplexos diante
dela. Muitas vezes desistem de manter o familiar com céancer em casa por
considerarem complexa a demanda de intervengées que lhes é orientada. A
dificuldade dos profissionais em preparar uma familia para assumir os

cuidados, longe da equipe de sadde, requer a utilizagdo de um método



60

pedagogico -que contemple a construgdo criativa na busca de solugées de
problemas por nés considerados comuns. No entanto, para as familias, os
problemas possuem uma dimensao que o profissional de saude néo percebe
como problema, existindo necessidade de estar alerta aos pequenos detalhes,
na tentativa de desmitificar algumas técnicas, utilizando uma - linguagem
adequada. Aprendemos muito com isto. As agdes educativas, na minha
vopiniéo, devem acontecer a cada momento de convivio com os pacientes e
familiares, nao exclusivamente em data pré-estabelecida, como acontece"
freqiientemente nos hospitais no momento da alta. A qualquer momento, no
hospital, a presenga da familia € uma oportunidade para deflagrar o processo
educativo. E através de um movimento de afastamento e aproximagéo que
podemos, pelo dialogo, tornar familiares as terminologias tecnicas, os materiais
e equipamentos que serao utilizados em casa.
J

Ensino e aprendizagem, para Berbel (1998), constituem passos
dialéticos inseparaveis, integrantes de um processo unico em permanente
movimento, porém néo s6 pelo fato de que quando existe alguém que aprende
tem que haver outro que ensina, mas também porque nao se pode ensinar

corretamente enquanto ndo se aprende.

O educador ndo deve poupar oportunidade para demonstrar aos
educandos a seguranga com que se comporta ao discutir um tema, ao analisar
um fato. A seguranga nao repousa na falsa suposicdo de que sabe tudo, de
que é o maior. A seguranga se funda na convicgéo de que sabe algo e de que
ignora algo, ao que se junta a certeza de que pode saber melhor o que ja sabe
e conhecer o que ainda nao sabe. A seguranga se alicerga no saber confir-
mado pela experiéncia de que se a inclusdo de que é consciente atesta de um

lado a ignorancia, abre, de outro, o caminho para conhecer (Freire,1996).

A convivéncia com pessoas doentes e seus familiares proporciona uma
experiéncia valiosa de aprender ensinando e ensinar aprendendo. Cada situa-

¢ao, rica em detalhes, abre um capitulo de oportunidades para troca de conhe-
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cimentos. O saber das familias sobre as preferéncias e as dificuldades dos
pacientes € o ponto de partida para os ajustes necessarios do plano diario de
atendimento. A postura de reconhecimento deste saber aproxima e soma es-
forgos para atender a realidade tal qual ela se apresenta, sem intimidar as pes-
soas pela falta de informacdes ou desacertos ocorridos. A inflexibilidade e a
dificuldade de reconhecer-se como aprendiz cria um distanciamento entre o

profissional que esta orientando e a familia que esta sendo orientada.

O conhecimento ndo se da de uma vez, mas por sucessivas aproxima-
cdes. A dinamica do conhecimento exige aproximagdes reiteradas do objeto, o
ir e o voltar. Numa primeira abordégem, de modo geral, o sujeito ndo consegue
captar todo um conjunto de relagbes que lhe dé em uma compreensao
adequada do objeto (fica no nivel sincrético). Vai se aproximando aos poucos:
ora capta um aspecto, ora outro. O processo de elaboragéo do conhecimento,
no educando, pode ser comparado a uma aspiral ascendente, onde ha um
movimento de ida e volta, de aproximagdes sucessivas, que se ddo num nivel
cada vez mais profundo e abrangente. Em cada aproximagéo vamos captando
novas relagdes. O educador acompanha o caminho do aprendiz, resignificando,

inclusive, o erro (Vasconcelios,1995).



4. PERCORRENDO O DESENHO METODOLOGICO

4.1. A clientela, as instituicdes envolvidas, o local

A clientela deste estudo foi composta por cinco cuidadores domiciliares
envolvidos com a situacéo de cuidado, ou seja, cuidadores que permaneciam o
tempo todo a disposicdo ou que se envolviam quando eram solicitados pela
pessoa portadora ou por outros cuidadores. A clientela do estudo residia em
dois municipios do sul do Brasil, sendo duas no municipio A e trés no municipio
B. O primeiro municipio fica localizado a 130 Km distante do centro de

referéncia para tratamento de cancer e o segundo a 100 Km aproximadamente.

As instituicbes da Rede Basica de Saude envolvidas no estudo,
assumiram o compromisso de receber os encaminhamentos clinicos que eu
solicitasse por ocasido das visitas domiciliares. Assim, no municipio A o
Servigo de Assisténcia Integral & Satde (SAIS) e no municipio B, o ambulatério
do PAM (Primeiro Atendimento Médico) da Secretaria Municipal de Saude,

apoiaram esse estudo.

Foram as enfermeiras destas instituicdes que apontaram como
liderancas comunitarias a Pastoral da Doenga, no municipio A, e a Rede
Feminina de Combate ao Cancer no municipio B. E foram essas liderancas que
facilitaram o acesso a clientela, inicialmente mediante minha solicitagéo e
posteriormente por sua propria iniciativa, pois tinham conhecimento do meu

interesse em trabalhar com pessoas portadoras de cancer avangado sem
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possibilidades terapéuticas do ponto de vista oncolégico, que estavam em

acompanhamento clinico e que necessitavam de cuidado domiciliar.

Através de comunicagdo formal (Apéndices 1 e 2) e apresentacédo
escrita do projeto, os profissionais da rede basica de satde dos dois municipios
ficaram cientes do meu trabalho junto a esta clientela, e manifestaram seu
apoio. Também procedi da mesma forma com a Pastoral da Doenga, com a
Rede Feminina de Combate ao Cancer (Apéndices 3 e 4) e com a chefia do
Servigo de Cuidados Paliativos do CEPON (Apéndice 5), centro estadual de
referéncia para o tratamento de cancer no Estado de Santa Catarina onde

desenvolvo atividades assistenciais como enfermeira.

Tal procedimento visou fortalecer o vinculo e o compromisso ético com
essas entidades. Neto (1998) pontua que devemos buscar uma aproximagao
gradual com as pessoas da area selecionada para o estudo, em que céda dia
de trabalho seja refletido e avaliado com base nos objetivos estabelecidos. E
fundamental consolidarmos uma relacao de respeito efetivo pelas pessoas e
pelas suas manifestagdes no interior da comunidade ‘pesquisada. Da mesma
forma procurei manter o vinculo, das pessoas com cancer e seus familiares
com estas unidades ambulatoriais, manifestando meu respeito as instituicbes
formalmente estabelecidas para o atendimento de salde a populagédo na

respectiva area de jurisdigao.

Portanto, além da Rede Basica de Salde, as entidades parceiras deste
estudo foram a Pastoral da Doenca e a Rede Feminina de Combate ao Cancer.
O grupo da Pastoral da Doenga tem como rotina visitar os doentes da sua
paréquia, no municipio A, uma vez por semana, para rezar com eles e distribuir
a eucaristia. Este grupo mantém vinculo com o ambulatério do Servigo de
Saude que atende aquela regido. A coordenadora informou sobre a situagdo de
todos os doentes que conhecia, sendo que trés eram portadores de cancer

avangado. Dois deles foram por nés selecionados para as visitas domiciliares.



64

A Rede Feminina de Combate ao Céncer que atua no municipio B tem
como rotina visitar as familias “dependentes” (assim denominadas pelas
voluntarias da rede), mantendo inter-relagdo com os profissionais dos postos
de saude. As voluntarias realizam visitas domiciliares as pessoas portadoras de
cancer, especialmente cancer avancgado, que necessitam de apoio social e
psicolégico, bem como fornecem ajuda financeira, como por exemplo, doagéo
de medicamentos, custeio de exames laboratoriais, consultas médicas,

passagens de 6nibus, cestas basicas, agasalhos.

Por ocasido da realizagdo deste estudo a entidade tinha cadastrado
105 portadores de cancer dos quais visitei 06, acompanhando a presidente, e
~escolhi um. O outro portador de cancer incluido, neste municipio, foi indicado
por uma das lideres que era auxiliar de enfermagem da rede basica. Os
domicilios onde residiam estas pessoas estavam localizados em duas

comunidades distintas.

O local da realizagdo do estudo foram os domicilios das pessoas
portadoras de cancer avangado. As atividades realizadas fora deste contexto
foram os encontros com as mutheres das Pastorais, com os profissionais da
rede basica, com os profissionais do Cepon (ambulatério e hospital) e com as

voluntarias da Rede Feminina de Combate ao Céncer.

Os dois domicilios visitados no municipio A, ja estavam sendo
acompanhados por profissionais do ambulatério da rede basica. O bom nivel
sécio-econdmico diferencia esta comunidade das visitadas no municipio B.
Uma das casas visitadas era totalmente de alvenaria e outra de madeira. As
pessoas portadoras de cancer avangado tinham a sua disposi¢do recursos
como cadeira de rodas, comadres, aparelho para verificar pressdo, medicagao
necessaria, etc. Eram cuidados por familiares, nas 24 horas. Faziam o

acompanhamento médico por convénios, em planos diferenciados

J& no municipio B, as pessoas portadoras de cancer avangado que
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foram visitadas (03), moravam em casas simples, de madeira, em
- comunidades de pescadores. Apenas um dos domicilios visitados era
construido em alvenaria.

O poder aquisitivo das familias do municipio B era inferior se
comparado aos domicilios visitados no outro municipio. Eram atendidos pelo
- 8SUS, 03 deles em acompanhamento no Cepon, onde recebiam a medicagcao
de suporte gratuitamente. No entanto, recursos para situagdes de urgéncia nao
estavam disponiveis ou disponibilizaveis na rede basica. A entidade que
socorria financeiramente as urgéncias era a Rede Feminina de Combate ao

Cancer.

4.2. A coleta de dados

Os dados foram coletados quando cursava a disciplina de Pratica
Assistencial do curso de Mestrado em Assisténcia de Enfermagem da UFSC,
no periodo de 05 de junho a 14 de agosto de 1999, apés autorizagéo verbal
das respectivas chefias das instituicdes envolvidas. Apesar de encaminhar a
documentagdo para exame das Comissdes de Etica destas insﬁtuigées, nao
obtive parecer escrito. As colegas enfermeiras disseram que néo era usual

esse procedimento e autorizaram verbalmente a coleta de dados.

O gravador foi utilizado para coleta de dados, exclusivamente no
momento da utilizagdo do formuldrio semi-estruturado (Apéndicé 6), com a
intencdo de garantir a reprodugao fiel dos dialogos. O que dirigiu os dialogos
-consta em anexo. Também foi utilizada a observagao participante que, na viséao
de Minayo (1998), permite ao pesquisador fazer parte do contexto de
observagéo e modificar o modo como vem desenvolvendo sua pesquisa. Nesfe
recurso metodoldgico as situagdes nao programadas, a capacidade de empatia

e observagéo por parte do pesquisador enriquecem o estudo.
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Com intuito de respeitar os aspectos éticos da pesquisa envolvendo
seres humanos, previstos pela resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude, elaborei e utilizei formulario de Consentimento Livre e Esclarecido
(Anexo 2).

4.3. A caracterizacao do estudo

Elegi a abordagem Convergente Assistencial, assim denominada por
Trentini & Paim (1998), para realizar este estudo, por entender que uma
producio cientifica possui grande valor quando busca refletir a pratica. Sendo
assim, pretendo contribuir para pensar o cuidado domiciliar como uma
alternativa viavel na area da oncologia, sem esquecer o contexto social de
nosso pais. Prado prefaciando o livro diz que esta modalidade de pesquisa,
“convida o diligente indagador a pisar no lugar social, onde espera
compreender os fenémenos que o inquietam, porquanto condiciona a sua
implementagdo ao reiterante processo de agédo- reflexdo- agdo” (p.14). As
idealizadoras do desenho metodolégico proposto afirmam que a diferenca
principal entre a modalidade convergente assistencial e os demais tipos de
pesquisa & 0 seu proposito na forma de escolher o tema e na maneira de
conduzir o processo de pesquisa. As caracteristicas da pesquisa convergente

assistencial sao:

“ter como proposito a resolugdo de problemas, sejam
de natureza prética ou tedrica; introduzir inovagdes no campo
da pratica; ser desenvolvida concomitantemente com o trabalho
do pesquisador, ou o pesquisador se envolver no contexto
assistencial da pesquisa; envolver de maneira participativa as
pessoas investigadas e reconhecer dados obtidos no processo
da pratica assistencial como dados de pesquisa” (p. 43).

4.4. Contextualizando o local da pratica

A situagdo da rede basica municipal era critica. Atravessava momento
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~ de grandes dificuldades, havia escassez de recursos. Apesar de esforgos
individuais dos profissionais, que demonstravam boa vontade ao atender as
pessoas que procuravam os servicos publicos, era real e urgente a
necessidade de implementacdo de recursos humanos, materiais e técnicos

para a agilidade dos atendimentos e encaminhamentos as especialidades.

Infelizmente, a realidade, distante apenas 130 km de um centro de
referéncia, era mais dura do que eu imaginava. As pessoas com cancer
avancgado freqiientemente deixavam de receber tratamento adequado, por falta
de encaminhamento a especialidade. Um dos argumentos levantados por uma
profissional de saude foi a ineficacia do tratamento anti-tumoral, portanto nao
justificaria encaminhar as pessoas com doenga avangada, apenas os que
poderiam responder ao tratamento quimio ou radioterapico. Nesta oportunidade
questionei sobre possibilidade de encaminhamento Unica e exclusivamente
para o controle de sintomas. Devo admitir que existia um problema de ordem
pratica: em uma ambulancia era possivel transportar 06 pessoas de cada vez.
Infelizmente existia uma demanda reprimida para a oncologia e a rede basica
enfrentava esta realidade, a meu ver, com poucas estratégias de
resolutividade. Tive dificuldade para compreender o critério utilizado pelos
profissionais para o encaminhamento ao centro de referéncia. Uma das
perguntas que me ocorreram foi: sera que na fase avangada da doenga os
profissionais, especialmente os enfermeiros, estdo preocupados apenas com a
resposta do tumor a quimioterapia? O conforto do ser humano portador do

tumor nao € a prioridade?

E verdade que nao podemos levar todas as pessoas para o centro de
referéncia, mas vale lembrar que o acompanhamento clinico a estas pessoas
estava significativamente deficiente. Sera que ndo seria uma boa estratégia
rever o que & possivel fazer com os recursos existentes? Por que os
profissionais consideram que ndo ha o que fazer pelos seres humanos em
sofrimento fisico? Sera que nao falta um pouco mais de compromisso ético

com a pratica que estamos desenvolvendo nos servigos de saide?
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A meu ver, a crenga que sustenta a pratica do nao
encaminhamento ao Cepon esta calgada no mito que prevalece entre os
profissionais em relagéo ao tratamento oncolégico por meio de quimioterapicos.
Provavelmente este preconceito € o resultado do manejo deficiente dos efeitos
colaterais desta terapéutica no passado. Hoje em dia, os efeitos da.
quimioterapia como nausea, vomito, fadiga, sdo tratados com medicagbes

adjuvantes ao tratamento antineoplasico, com excelentes resultados.

Além de os profissionais ndo estarem encaminhando ao centro de
referéncia para o tratamento de cancer, por acreditarem que la s6 se faz
quimioterapia, também desconhecem a realidade acerca dos beneficios obtidos
através do controle de sintomas e os resultados positivos do tratamento
antineoplasico. O desconhecimento por parte dos profissionais de saude,
quanto as possibilidades de remissao no diagnéstico precoce de varios tipos de
cancer é uma realidade, o diagnéstico cancer ainda é enfocado por
profissionais como uma Unica patologia. E isto interfere no ritmo das
~ providéncias. O retardamento da chegada das pessoas portadoras de cancer
ao centro de referéncia se da, em parte, pela lentiddo dos encaminhamentos
profissionais, como reflexo do desconhecimento dos atuais métodos de
tratamento oncolégico. O mito: “a dor é parte do diagndstico de céncer”,
também é uma realidade que requer trabalho educativo junto aos profissionais
de saude, no sentido de mudar esta postura profissional omissa e inconcebivel

em nossos dias.

Fiquei surpresa com a realidade da rede basica em relagdo ao cancer
- avangado, especialmente no manejo adequado de sintomas. E visivel que os
profissionais acreditam que ndo ha mais o que fazer para melhorar a qualidade
de vida das pessoas diante do cancer avangado. Desconhecem o que é
possivel ser feito. O argumento para o ndo encaminhamento a especialidade, a
meu ver, destacou esta crenga, demonstrando claramente que o prognéstico
de doenga sem possibilidade de cura ndo abre espago para o cuidado; a

pratica dos profissionais de salide esta calcada na responsividade do tumor ao
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tratamento oncolégico.

Para nés, enfermeiros, bem como para os outros profissionais da
area da salde, a quantidade de dias de vida que resta aos portadores de
cancer avangado é o critério que adotamos para avaliar a necessidade de
intervengéo clinica? Eu quero acreditar que a maioria de nés deseja methorar a
qualidade dos Ultimos dias de vida das pessoas com cancer avangado. Para
isto deveriamos estar dando importancia para como estao sendo esses dias.
Oferecer controle de sintomas e ndao abandona-los a prépria sorte € uma
possibilidade real de oferecer conforto a estas pessoas, € o cuidado
necessario. Enquanto existir vida ha recursos para deixa-la melhor. Eis a
razdo pela qual justifica-se o encaminhamento a um centro de referéncia. Os
argumentos contrarios, além de desumanos, séo insustentaveis, anti-éticos e

irracionais.

Percebi uma confusdo entre os conceitos de cura e cuidado. Os
profissionais de saude, de certa forma, possuem uma pratica que nao
diferencia a cura do cuidado. A meu ver, cuidar integralmente de uma pessoa,
vai além da possibilidade de remiss&o do tumor e ndo descarta a necessidade

de reduzir sintomas que promovam desconforto.

O posicionamento de comodidade frente a uma pratica conformista, de
nao buscar alternativas para o alivio da dor por cancer, é( a conivéncia com o .
mito: nao ha mais o que fazer. Tive muita dificuldade para compreender como
era possivel acompanhar uma pessoa com dor por cancer sem dispor de
farmacos opidides. A rede basica ndo possuia este recurso, mas o centro de
referéncia, no Estado, para o tratamento de cancer, os fornecia gratuitamente a
clientela de baixo poder aquisitivo. A primeira impresséo que tive foi a presencga

muito forte do mito da impossibilidade do alivio da dor por cancer.

A meu ver, tanto os médicos quanto as enfermeiras acreditam que o

cancer é acompanhado de dor de dificil alivio. O medo de utilizar morfina,
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medical(;éo reconhecida pela OMS como a melhor abordagem para a dor por
cancer, € resultado de desconhecimento e despreparo técnico-profissional.
Infelizmenfce, este medo ndo € somente a nossa realidade, tem proporgdes
globais. Colleau & Joranson (1998), relataram que médicos, enfermeiras e
pacientes demonstram medo na utilizagdo de opidides, isto tem sido registrado

~ em muitos lugares do mundo, incluindo a América do Norte, Asia e Europa.

Por outro lado, apesar do uso de opidides ainda gerar muito medo, nao
podemos deixar de buscar a¢des que trabalhem esta realidade no sentido de
modifica-la. Na era da globalizagdo, dos recursos eletrénicos, da rapidez da
informacéo, dos equipamentos sofisticados, ainda estamos vivenciando, ao
redor do mundo, um atraso absurdo na formagao profissional em relagcédo a
dignidade humana. Em nossos dias, o pobre controle da dor por cancer € uma
realidade que precisa ser transformada. A atitude profissional conformista &

inaceitavel!

4.5. Visitando os domicilios

Devido ao carater dinamico do processo de desenvolvimento da pratica
assistencial, o projeto ndo previu o nimero de visitas domiciliares em cada
domicilio. Ao todo realizei 21 visitas domiciliares. Algumas visitas foram
realizadas a pedido dos profissionais da rede basica e/ou voluntarias da Rede
Feminina de Combate ao Céancer, e nao foram consi\deradas 'parte deste estudo
por nao se tratar de cancer avangado, delimitagéo prevista para a clientela da
minha pratica assistencial que resultou neste estudo. O fato de eu ser uma
profissional do Cepon, instituicio de referéncia para o tratamento de cancer,
contribuiu na relacdo de confianga com as pessoas envolvidas. A maioria dos
cuidadores conhecia o Cepon, pelo acorhpanhamento ao seu parente/amigo ou

por comentarios de pessoas conhecidas.

No primeiro contato com os cuidadores e pessoas portadoras de

cancer avancado, estive acompanhada por lider comunitario pertencente a
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Pastoral ou Rede Feminina de Combate ao Cancer. Também uma auxiliar de
enfermagem da rede basica, do municipio B, acompanhou a maioria das visitas
domiciliares . em dois domicilios pertencentes a area de sua jurisdicdo
profissional..

@) terhpo entre o primeiro contato com o domicilio e a primeira visita
domiciliar foi previsto e respeitado, para néao estabelecer obrigaforiedade de
participagéo devido a presenca da lider comunitaria (voluntarios da Rede ou da
Pastoral). Sobre este aspecto, Neto (1998:55) afirma que os grupos envolvidos
n&o sdo obrigados a uma colaboragéo sob presséo, o processo de coersdo nao
permite a realizagdo de uma efetiva interagdo. A busca de informagdes que
pretendemos obter estd inserida em um jogo cooperativo, cada momento &

uma conquista baseada no dialogo.

Em nenhum momento percebi ma vontade por parte dos familiares com
relagdo ao estudo ou a minha presenga em suas casas; pelo contrario,
demonstravam satisfacdo. Assuntos gerais iniciavam a conversa com O0S
portadores e o didlogo técnico era por mim d'irigido com intengao de identificar
os principais problemas que haviam surgido desde a Utima visita neste

domicilio. Houve uma relacao afetuosa, me senti acolhida pelas familias.

Ocorreram dois 6bitos na primeira quinzena da Pratica Assistencial,
continuei visitando aqueles cuidadores, respeitando os primeiros quinze dias de
luto. Deixei claro que estava disponivel caso eles desejassem conversar,
realizei contatos por telefone para melhor avaliar o momento de retomar as
visitas. Neste periodo, alguns cuidadores foram passar uns dias em casa de
amigos, fora da cidade. Apesar da morte do familiar ser fato esperado, a dor
pela perda é muito grande, momento dificil de ser enfrentado. Outros familiares
retomaram as atividades cotidianas, mas isto nado significava que nao
estivessem sofrendo menos do que os que precisavam de um tempo maior de

recolhimento.
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A historia referente ao diagnéstico, as dificuldades vividas por pessoas
da familia envolvidas com o tratamento, as idas e vindas ao sistema de saulde,
‘tudo isso entrava naturalmente na conversa com os cuidadores, apdés a morte
da pessoa por eles cuidada. Para minha surpresa, a palavra cédncer
dificilmente era por eles pronunciada, da mesma forma esta palavra era velada
no didlogo dos cuidadores com os portadores. Apenas um portador referiu

claramente o diagnéstico utilizando a palavra cancer.

Inicialmente o uso do gravador foi muito constrangedor para mim: néo
o havia utilizado em trabalhos anteriores. Embora os entrevistados tivessem
permitido o uso deste recurso, também manifestavam dificuldade para o
dialogo diante do gravador, o que ndo acontecia nos outros encontros, que nao
foram gravados e nem registrados, pois a preocupagéo em cuidar era maior do
que a de documentar o didlogo. Alids, esta é uma pratica comum de
enfermeiros assistencias que muito fazem e pouco escrevem. No entanto, apos

o impacto inicial, o uso do gravador foi Util para manter a fidelidade dos dados.

Na visita domiciliar, ap6s conversa com os cuidadores, era realizada
avaliagao criteriosa da pessoa portadora partindo do seus relatos, seguindo-se
o exame fisico. O quadro clinico se modificava em curto espago de tempo,
havendo necessidade de avaliagido do estado geral, da intensidade dos
sintomas, das dificuldades e intercorréncias clinicas nas ultimas 24 horas, para
nortear a problematizagéo das orientagdes com o cuidador. Esta avaliagéo néo
seguia um protocolo pré-estabelecido, mas caminhava sob a diregao da
pergunta. 0 que mais o incomoda hoje? As respostas norteavam ‘as
orientagdes, somando-se a isso os dados do exame fisico, a histéria natural do
tipo de cancer em questdo e o relato dos cuidadores, quando entdo as
condicbes técnicas para o manejo e 0s recursos disponiveis eram
considerados no momento da elaboragdo da nova proposta do plano
terapéutico. As orientagdes durante as visitas foram realizadas através do
didlogo e também por escrito, utilizando uma linguagem simples, adaptando a

realidade de cada familia aos recursos disponiveis na comunidade.
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As visitas eram agendadas conforme o ritmo de cada familia. A noite,
para os cuidadores, era o turno mais penoso, pois muitos deles passavam
também varias horas do dia ao lado da pessoa que cuidavam. O primeiro
~ horario da tarde era o horario mais longo de descanso para os cuidadores - o
sono neste horario era ininterrupto, pois a pessoa cuidada também dormia
melhor apés o almogo. O agendamento das visitas procurava respeitar os
intervalos de descanso dos cuidadores.

Na dltima visita as comunidades, apenas uma das pessoas portadoras
de cancer avang¢ado estava viva, as demais morreram durante o periodo

estabelecido para as atividades praticas.

O cuidado no domicilio € uma maneira muito especial de se relacionar
com o outro. Nesta relagao existe afeto, respeito e presérvag:éo da autonomia
da pessoa portadora de céncer avangado. A paciéncia € um componente
valioso, essencial a pessoa que cuida. A confianga da pessoa cuidada no

cuidador também é um aspecto necessario para o cuidado em casa.

A participagao da auxiliar de enfermagem da rede basica nas visitas
domiciliares (municipio B) foi muito interessante. Além da troca de experiéncia,
com a sua colaboragao, também foi possivel perceber o quanto podemos fazer
pelas pessoas portadoras de cancer avangado na sua propria casa contando

apenas com os recursos do sistema de satde local.

4.6. Envolvendo as instituigcoes

A fim de enriquecer a troca de experiéncias, foram realizados ao todo
nove encontros com as instituigées envolvidas. Foram quatro no municipio A
(Pastoral da Crianga- 01, Pastoral da Satde/Doenga- ‘02, SAIS- 01); trés no
outro municipio B (Rede Feminina- 02, Rede Basica de Saude- 01); e dois no
CEPON (ambulatério- 01 e hospital- 01). Estes encontros foram dirigidos a luz
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do referencial tedrico-metodolégico adotado.

Alguns profissionais da rede basica, no municipio A, participaram do
ultimo encontro com a comunidade, realizado no saldo paroquial, onde foram
discutidas ag¢des preventivas a partir do video produzido pelo Hospital do
~ Cancer (Erasto Gaertner) do Estado do Parana.

Todos os encontros trataram de questdes da area de oncologia, no que
diz respeito a prevengdo, deteccédo precoce e tratamento, dando enfoque
especial ao que é possivel ser feito, hoje em dia, em caso de doenga
avangada, para promover melhoria na qualidade de vida, por ser a area de

minha pratica profissional nos ultimos 12 anos.

A problematica do controle de sintomas na rede basica foi tema de um
encontro de 03 horas, com os profissionais de enfermagem do PAM/municipio
B, a fim de trocar experiéncias e compartilhar dificuldades encontradas na
rotina diaria destes profissionais. A assessoria técnica desta unidade de saude
convidou os profissionais de enfermagem de todos os postos do SUS. Havia 36
profissionais de enfermagem, a maioria auxiliares. O referencial teoérico-
metodolégico deu ancoragem teérica a discusséo. Partimos de um caso clinico
construido pelos presentes, com caracteristicas e sintomas do interesse dos
participantes, para que a discuss&o contemplasse as expectativas da maioria.
Dentre os sintomas sugeridos foram abordados os seguintes assuntos: dor por
cancer, secrecdes com odor fétido; como lidar com a verdade sem tirar a
esperancga; o que estd ao nosso alcance fazer, enquanto profissionais da rede
basica, para proporcionar dignidade nos ultimos dias de vida das pessoas
portadoras de cancer avangado. Esta experiéncia foi rica e de extrema
importancia para a Pratica Assistencial. Ficou clara a grandeza e a
necessidade de investimento em educacdo continuada na area de oncologia

junto aos profissionais da rede basica.

Nos encontros com o voluntariado da Rede Feminina de Combate ao
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Cancer, tive uma experiéncia nova, interessante, por se tratar de um grupo de
leigos que lida com a probleméfica do cancer. Eu esperava assuntos
relacionados as questdes sociais, no entanto a discusséo encaminhou-se para
uma abordagem clinica. Esta experiéncia me permitiu perceber que para ser
um cuidador é essencial o desejo de fazer mais. Fiquei bastante surpresa e
sensibilizada com o trabalho voluntario desenvolvido pelas mulheres da Rede
Feminina de Combate ao Cancer no municipio B.

A situagcdo de falta de previsdao adequada de medicamento
para o uso em domicilio foi motivo de uma reunido, no Cepon,
com os profissionais de enfermagem do ambulatério e do
hospital. Nesta oportunidade foi discutida com a equipe de
enfermagem a possibilidade de articulagdo de uma estratégia
em atencido a este fato, de relevante importancia. Alguns
enfermeiros questionaram alegando que ndo compete a
enfermagem tal responsabilidade, e sim ao médico assistente;
outros se mantiveram indiferentes. A conclusdo produzida pela
discussdo gerou uma agdo conjunta. Os profissionais do
servico de enfermagem ficariam mais alerta para esta questao.
Propus a utilizagdo de uma rotina do Servico de Cuidados
Paliativos que prevé o numero de gotas, comprimidos e volume
das solugdes relacionando-as com varios intervalos de retorno.
A rotina foi fixada nos murais dos consultérios do Cepon.

4.7. A reflexdao sobre os dados

O processo de reflexdo sobre a realidade que experienciei na
convivéncia com o cuidador domiciliar e as pessoas portadoras de cancer
avangado, iniciou-se no primeiro contato nos domicilios, quando comecei a
pratica assistencial. Nesta oportunidade observava a realidade enquanto
cuidava. Eu atuava nesta realidade com a intengdo de transforma-la, ou seja,
buscando promover melhor bem-estar a ambos, cuidador e portador. Para tal

eu precisava sempre agir refletindo.

O processo de reflexdo continuou quando conclui minha atuagao
naquela realidade, pois a partir deste momento eu precisei re-pensar sobre

aquelas vivéncias e retornar as minhas proprias concepgdes. Assim, utilizando
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o referencial teodrico-metodologico procedi a primeira leitura dos dialogos

gravados e transcritos, dos pressupostos e dos conceitos.

A seguir busquei a congruéncia de minhas concepg¢des iniciais com a
realidade expressa nos dialogos. A leitura, com atencédo e sensibilidade, me
permitiu captar aquilo que me inquietava, para tentar compreender como se
desenvolve o cuidado no domicilio. Nao posso negar que as leituras indicadas
durante a trajetoria do curso de mestrado, as discussdes com professores,
colegas, orientadora, co-orientadora e minha experiéncia profissional na area

de oncologia também apoiaram minha reflexao.

Finalmente, busquei repensar os didlogos a luz da fundamentagéo
teorico-filosofica, sem perder de vista as caracteristicas sociais, econémicas,
politicas, religiosas, que eles expressavam. O retornar a realidade e o repensa-
la amadureceram concepgdes e convicgdes, que foram entdo reescritas a partir
de um novo olhar para a pratica de enfermagem oncolégica no contexto

domiciliar.



5. COMPREENDENDO O CUIDADO DOMICILIAR

A realizagdo deste estudo fora da area de abrangéncia do Programa de
Internagdo Domiciliar (PID), junto a pessoas portadoras de cancer avangado e
seus cuidadores domiciliares, sem contar com uma estrutura institucional
formal de acompanhamento domiciliar, foi uma oportunidade importante para
enriquecer minha experiéncia profissional e para possibilitar o convivio com a
realidade enfrentada nos servicos de salde da rede basica, podendo
retroalimentar agdes educativas no ambulatério do servigo, na unidade de

internagéo e no préprio PID.

Também foi enriquecedora a oportunidade para verificar como o centro
de referéncia interage na comunicagdo especialidade — familia - rede basica,
no que se refere ao encaminhamento das familias aos recursos proprios da
comunidade de origem, bem como as dificuldades reais da trajetéria percorrida
por estas familias em busca de tratamento especializado para as pessoas com

céncer avangado.

Através desta vivéncia foi possivel perceber o quanto eu, como
profissional do centro de referéncia, estava distante de uma efetiva interagdo
com os servicos da rede basica. Estou convencida de que uma maior
aproximacgéo da especialidade com a rede basica podera trazer facilidades ao

usudrio dos servigos de saude.
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5.1. Olhando de fora para dentro

Foi muito proveitoso e interessante o olhar de fora para dentro,
observar o centro de referéncia, estar longe. Quando dentro, envolvida com a
rotina diaria, pequenos detalhes passavam despercebidos. Detalhes como as
dificuldades enfrentadas pela populagdo para a marcagdao de consultas,
especialmente consultas de primeira vez, que exigem paciéncia das pessoas
portadoras de cancer e dos seus familiares, e sdo pouco reconhecidas por
. profissionais da especialidade.'Quando as pessoas chegam ao centro de

referéncia ja percorreram um caminho exaustivo.

O acompanhamento ao CEPON antes da data agendada, em fungéao
da falta de doses de analgésicos, foi uma oportunidade impar para verificar “in
loco” o quanto & penoso para as pessoas envolvidas com o tratamento, o

caminho percorrido para atender a burocracia em uma instituig&o publica.

As pessoas eram atendidas e recebiam a prescri¢do de x vidros de
analgésico sem uma previsdo de numero de comprimidos para atender a
dosagem necessaria até a data do retorno. O volume contido no frasco ( n° de
gotas) também n&o era considerado, provocando muitas vezes a necessidade
de reducado da dose para economizar o medicamento, a fim de garantir algum
remédio até a préxima ida ao médico. Isto desencadeava quadros de mal
controle da dor, pois a dose requerida na maioria das vezes era maior. Por
outro lado, encontramos em um dos domicilios visitados estoque de medicagao
que n&o estava sendo utilizada, terapéutica de alto custo indicada nos casos de
transplante de medula éssea. Este gerenciamento de recursos causa prejuizos
aos cofres publicos, onerando ainda mais os custos do tratamento

antineoplasico.

A falta de medicamentos até a data de retorno, nos dois municipios,
era resolvida por motoristas de ambuléncias, que se mostravam solidarios, e
desempenhavam uma fungdo fora da sua competéncia profissional. Estes

profissionais, empenhados em proporcionar o melhor para aquelas pessoas
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que transportavam, quando procurados por voluntarias da Rede Feminina,
profissionais da rede basica, familiares, pessoas conhecidas ou
desconhecidas, enfrentavam grandes dificuldades para atender ao apelo de
ajuda.

Tive a oportunidade de acompanhar uma auxiliar de enfermagem, do
municipio B, percorrendo o caminho formal de encaminhamento da Rede
Basica de Saude ao CEPON, em trés situagdes distintas: a) agendamento de
primeira consulta, b) agilizagdo de exame nao coberto pelo SUS, e c) retorno
ao médico assistente em caso de piora do quadro clinico. Para nao interferir no
processo, procuramos atendimento através de contato com funcionarios novos
do Cepon, que nido me conheciam. Neste momento ser reconhecida como
funcionaria da instituigdo poderia agilizar o procedimento, invalidando a

identificacéo de fatos que poderiam ocorrer no caminho formal.

O resultado deste ensaio foi uma verdadeira via crucis. Foram cinco
horas entre sala de espera, consultério médico, entrevista com assistente
social, contato com a enfermeira da unidade de internagdo. Ficou mais claro
para mim o porqué dos encaminhamentos realizados pela Rede Feminina a
rede privada. N&o raro, esta entidade precisa encaminhar e pagar consultas
particulares para pessoas que poderiam ser atendidas pelo SUS. Caso
contrario, entre idas e vindas, levariam meses até receber tratamento
especializado. Foi uma experiéncia importante: contribuiu para conhecer o
outro lado do balc3o, as dificuldades e o estresse que os acompanhantes e/ou
familiares enfrentam, situacdes que nos, profissionais da Enfermagem,

desconhecemos em nossa instituigao.

5.2. Cuidando de uma pessoa com cancer avangado em casa

A atencdo as demonstragbes e explicagdes dos procedimentos
necessarios, a observacdo da assepsia, a preocupagao em certificar-se nas

medidas tomadas, reforgaram, para mim, o quanto & possivel para pessoas
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sem preparo profissional, cuidar de um familiar em casa, sem coloca-lo em
risco. A abdicagdo do proprio descanso para manter vigilia demonstrou a
dedicagao incansavel dos cuidadores domiciliares. O zelo com as preferéncias
das pessoas cuidadas, a atengdo para com a estética que os cuidadores
possuem, apontam como ¢ individualizado o cuidado em casa. O querer fazer
sempre mais e melhor pontua uma das diferengas entre o atendimento

prestado no hospital e o cuidado realizado por familiares em casa.

As pessoas portadoras de cancer avangado eram cuidadas por
familiares durante o dia e a noite. Os cuidadores, na maioria das vezes,
moravam na mesma casa ou proximo dela. A solidariedade entre os vizinhos,
nas comunidades visitadas, chamou minha atengao. Cada familia constréi seu
modus vivendis, uma forma especial para enfrentar cada situagao, respeitando
as individualidades e as limitagbes de cada cuidador. Em um dos domicilios
visitados, duas irmas revezavam-se com a sobrinha para cuidar do pai
acamado. Tanto a distribuicdo dos horarios como as tarefas eram combinadas

conforme a conveniéncia e aptidao de cada cuidadora.

“Minha irma ndo consegue:limpar o pai; quando ele esta sujo,
ela chama, vou e fagco a higiene. Ha uns dias atras ele
perguntou: ‘fiz hoje, minha filha'? Respondi que n&o havia
evacuado. Entdo ele disse: ‘Gragas a Deus’. Ele também nao
gosta, a gente sente a preocupacgdo dele, diz que esta nos
dando muito trabalho” (MM, 46 anos, filha).

O sentimento de estar sendo um peso, por parte da pessoa que esta
sendo cuidada, a preocupac¢do com o trabalho que estd dando a familia, o
conhecimento da fragilidade‘dos cuidadores, sdo aspectos presentes no
cuidado domiciliar, conforme aparece na fala da filha cuidadora, acima citada.
Esta preocupagdo apesar de aparecer no hospital, € mais freqiiente e mais

forte em casa.

A flexibilidade da rotina no cuidado domiciliar permite adaptar horarios,

modos de fazer, além de respeitar a disponibilidade da pessoa cuidada. Nos
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domicilios visitados os familiares revezavam-se entre si e encontravam-se a
disposigao para atender as solicitagdes da pessoa cuidada. Em apenas um dos
domicilios, uma mulher era cuidada quase que exclusivamente pelo marido.
Neste caso, quando o cuidador necessitava ausentar-se, vizinhos € uma nora o

auxiliavam.

“Eu estou em prisdo domiciliar. Nao tenho ajuda da minha filha
porque mora longe (fora da cidade), o filho mora perto mas
trabalha o dia todo, a nora também chega em casa tarde.
Quando saio para uma compra fico preocupado em voltar logo.
As vizinhas sdo muito boas, ajudam quando solicito, mas nao
gosto de chama-las, sei que estdo ocupadas com os filhos
pequenos” (WRS, 73anos, esposo).

A questdo do cuidador que nédo tem alguém proximo para dividir as
tarefas do dia a dia, at¢ mesmo a de ir ao supermercado, € amplamente
estudada na sindrome do combatente, do esgotamento fisico ou Burnout. Com
relacdo a esta questdo, Astudillo & Mendinueta (1995) enfatizam que o
cuidador de um doente cronico realiza uma atividade para a qual nao foi
preparado e padece, com freqiiéncia, de intenso isolamento. Para poder ajuda-
lo se deve-se valorizar suas capacidades e avaliar a repercussdo que estas
tarefas produzem. Conhecer quais tarefas lhe resultam em dificuldades, por
que e quantas horas do dia se dedica a estas tarefas. Geralmente as queixas
dos cuidadores se referem ao esforgco emocional e fisico, ndo aos custos
econdmicos. Esta & uma realidade que encontramos com freqiiéncia na pratica
diaria: familias grandes depositando a responsabilidade sob uma Unica pessoa,
sobrecarregando-a. Geralmente escolhem a que julgam forte suficientemente

ou disponivel para a fungéo.

O cuidado em casa ¢ realizado, na sua maioria, por familiares
consangtiineos. Dos 05 domicilios visitados, em apenas dois deles o cuidado
era realizado pelo cénjuge/ companheiro. A meu ver, a confianga no cuidador
faz a diferenca. O conhecimento e a destreza do cuidador |he proporcionam

seguranga ao realizar uma atividade, isto reforca o sentimento de confianga e
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tranquiliza a pessoa que esta sendo cuidada. Devemos lembrar que em casa a
familia e a pessoa que esta sendo cuidada contam com a habilidade técnica do

cuidador sem os recursos existentes em uma instituicdo de saude.

Também percebi manifestacdo de pesar nos didlogos com familiares
ao referirem a brevidade da vida do seu parente em fungao do diagnéstico
tardio. Familiares/amigos, cuidadores, mostravam-se inconformados por néao

terem procurado recursos antes:

“‘quando descobrimos, o médico disse que nao adiantava
operar, era tarde demais. Se a gente tivesse levado em um
médico particular teriamos descoberto antes, ...” (ADM, 47
anos, filha).

) A esperanca de cura era remota frente a possibilidade do diagnostico

de cancer, este sentimento esteve presente nas falas dos cuidadores

domiciliares.

“ No comeco a gente tinha esperanga que fosse outra coisa; 0
meu pai nunca ficou doente, mas agora... a gente sabe... a
gente vé. Olha o estado em que ele se encontra, eu sinto muita
pena...” (AJ, 35 anos, filha).

Outro aspecto importante para as pessoas que estdo sendo cuidadas
em casa é saber se esta correta a conduta que a familia tem adotado nas
urgéncias; isto lhes proporciona relaxamento e segurancga. O grau de
parentesco n&o interfere na relagao de confianga, o que inspira confianga € o
“modo de fazer’ de cada cuidador, a demonstragdo de que esta fazendo
porque sabe diferenciar o certo do errado. Este ¢ eleito o cuidador preferido. O
didlogo de uma portadora de cancer de mama a respeito da sua cuidadora,
escolhida por ela com o apoio dos seus familiares, ilustra o sentimento de

seguranga no conhecimento do cuidador.

“A minha familia tinha muita confianga na dona L., ela
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“fazia tudo bem feito, sabia o que era melhor para mim. Eu n&o
tenho como pagar o que esta mulher fez por mim, agradego a
Deus, aos médicos que me operaram e a ela que cuidou com
muito amor” (OFF, 64 anos, portadora).

Os cuidadores domiciliares referiram que é preciso possuir qualidades
como a paciéncia, o amor, a dedicacéo e for¢ca de vontade, para cuidar de uma
pessoa com cancer avangado em casa. Falaram das qualidades e se

posicionaram possuidores delas.

“Paciéncia € o que mais precisa. E eu tenho, com a graca de
Deus. Ontem ele disse que estava com vontade de uma coisa
bem boa para tomar. Falei varias coisas que tinhamos em
casa. Ele disse que ja tinha enjoado de tudo, estava com
vontade de tomar um refrigerante (laranjinha). Fui no bar
buscar e ele tomou tudo” (MM, 46 anos, filha).

A vontade e a disponibilidade do cuidador para promover o conforto, a
atencédo aos detalhes, a paciéncia para fazer os procedimentos tantas vezes
quantas forem necessario, com empenho e carinho da primeira vez, € buscar
fazer o melhor, é atitude de cuidado. Além de assumir-se possuidor das
qualidades necessarias ao cuidador, um dos familiares enfatizou que € preciso
ter forca de vontade para manter uma pessoa acamada em casa, ou seja, estar
consciente da escolha, ter clareza que esta &€ a melhor opgao para o seu ente

querido:

“Olha, é preciso muita forga, forca de vontade e ter amor.
Olhando bem, é isso. Porque sem isso ndo é possivel, quantos
a gente vé por ai que abandonam nessa hora e vdo embora.
Outros colocam em asilos, fazem qualquer coisa para se livrar.
Eu sempre digo ao doutor: s6 levo para o hospital em ultimo
caso” (WRS, 73 anos, esposo).

O trabalho na area de enfermagem realizado por leigos tem sido alvo
de discussdes na esfera académica, nas entidades de classe e no Conselho
Federal da categoria. Com relacdo ao cuidado domiciliar realizado por leigos,

eu gostaria de destacar que concordo com a politica de garantia do trabalho
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realizado por profissionais de enfermagem sob a supervisio da/o enfermeira/o.
No entanto, a realidade da clientela atendida em instituicao publica é diferente.
As pessoas que recebem orientagbées s&o cuidadores ocasionais, ocupam-se
desta atividade por estarem enfrentando uma situacido de doenga em casa.
Nao possuem recursos financeiros para contratar profissionais habilitados.
Portanto, néo se trata da Substituigéo do trabalho profissional, e sim de suporte

técnico para ser possivel o cuidado domiciliar a uma pessoa da sua familia.

O preparo de pessoas leigas interessadas em exercer a enfermagem
ilegalmente, em domicilio, € uma situagdo diferente. A educagdo dos
cuidadores, aqui enfocada como aspecto importante para viabilizar o cuidado
domiciliar, ndo pretende qualificar cuidadores domiciliares para atuarem no
ambito profissional mas sim apoiar aquelas que estdo querendo atender o
desejo de um familiar/amigo de permanecer em casa, ao invés de ser levado a

uma instituicdo de saude.

Vale lembrar que o cuidado nao esta presente exclusivamente na
pratica do enfermeiro. H4 quem cuide do planeta, através do cuidado ao meio
ambiente a sua volta. Cuidar da fauna e da flora também n&o se trata de
exclusividade do bidlogo. O cuidar/cuidado transcende o fazer técnico, invoca o

fazer correto, e vai além, é preciso fazer mais e melhor.

A questido polémica referente ao investimento em voluntarios e/ou
agentes de saude, merece uma discusséo ampla, a qual ndo estou propondo
neste estudo. Demonstrar como fazer alguns procedimentos a cuidadores
domiciliares ndo substitui o trabalho profissional. Pensar que um cuidador
voluntario podera substituir o enfermeiro é ingénuo, na minha opinido;

subestima a nossa formacao, desqualificando-a.

A direcdo pretendida com a educag¢do do cuidador domiciliar & a
possibilidade de a pessoa portadora de cancer avangado permanecer em casa,

caso seja este o seu desejo.
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“Sabe, tudo a gente aprende. As vezes até pela observagao
das reagdes do doente ou também pela forca da necessidade.
A ultima vez que foi preciso ficar no hospital, as enfermeiras
diziam que eu tinha mais pratica do que elas. Com o tempo a
gente aprende até o melhor jeito para ndo doer na hora de
mudar a posi¢éo na cama” (WRS, 73 anos, esposo).

Cabe aqui uma reflexéo quanto ao papel de educador do enfermeiro.
Ele ndo se aplica as pessoas leigas? O enfermeiro estaria habilitado a exercer
“uma pratica educativa somente com sua equipe de trabalho, exclusivamente
- com profissionais de enfermagem? O dialogo a seguir ilustra o quanto é

possivel fazer parcerias para cuidar melhor:

“ Eu acredito que qualquer pessoa da jeito. Na hora a gente
tem uma forca, uma energia que ajuda a fazer aquilo que é
preciso. Claro que quando era para colocar soro eu esperava
as meninas do posto, mas para tirar, elas me ensinaram e era
eu quem retirava. Deu tudo certo. Tendo amor e paciéncia, néo
precisa fazer um curso para cuidar da prépria mae em casa”
(ADM, 47 anos, filha).

E impossivel negar que existe uma diferenga entre ser cuidado por um
familiar/amigo e ser cuidado por um profissional. Também ha diferenga entre
estar sendo cuidado em casa e estar sendo cuidado em ambiente hospitalar.
Talvez um dos aspectos que acentue estas diferengas seja a relagéo entre as
pessoas anteriormente a ocorréncia da doenga. A casa é um ambiente
conhecido, as relagdes séo construidas ao longo da vida, existe uma vitalidade
maior, as pessoas desejam estar proximas. Ha uma intimidade natural, e €

possivel escolher o cuidador.

O fato que desejo sublinhar é que nao se trata exclusivamente do local
(lugar) onde a pessoa esta sendo cuidada: a casa ou o hospital. Mas também
de quem é o cuidador e principalmente como € a relagdo com a pessoa
cuidada. Este enfoque pontua a importancia do modo de fazer, da relagéo de
confianga entre quem cuida e quem é cuidado. A casa ou o hospital, séo na

verdade o meio, o local onde as relagbes acontecem; penso que a diferenca
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esta na qualidade destas relagées.

Também vale lembrar que existem pessoas que sentem-se seguras no
ambiente hospitalar, pela presenca de recursos técnicos e proximidade da
equipe de saude. Algumas pessoas assustam-se com a possibilidade de lidar
com equipamentos hospitalares em casa. Elas precisam entrar em contato com
esses recursos inicialmente no hospital para familiarizarem-se e obterem

tranquilidade para leva-los para casa.

Ressalto a idéia defendida por Althoff (1998:325), de que a familia é
uma unidade de cuidado, participante ativa no processo saude-doenga dos
seus membros. Trabalhar com o grupo familiar significa empregar esforgos com
ele, no seu espaco e tempo, a partir dos seus interesses. Cuidar da familia
exige tempo; cada familia é uUnica, sujeita a sua prépria mudanga e a sua

realidade é complexa.

Talvez uma diferenga importante entre a casa e o hospital encontre-se
na adequacdo das atividades as aptiddes e limitagdes individuais dos
cuidadores. Ndo é comum o respeito a estas condigbes humanas em um
ambiente hospitalar. Todos fazem tudo, ou seja, os procedimentos s&o
distribuidos pela categoria funcional, a aptiddo para uma ou outra tarefa
somente é considerada quando o nimero de funcionarios por leito permite.
Seria correto o profissional negar-se a fazer um procedimento que jamais
escolheria fazé-lo? Sera que € possivel para o cuidador fazer com prazer algo
que ultrapasse os seus limites fisicos ou emocionais? Por outro lado, seria
possivel para as instituicdes preverem cobertura, nestes casos, respeitando as

aptiddes individuais de cada funcionario escalado para o turno?

Estudo realizado por Marcon (1998:293), com cuidadores domiciliares
pertencentes ao grupo familiar, entende que as emogbes e sentimentos
envolvidos no cuidado podem transformar as agdes em gestos de solidariedade

e respeito, diferenciando a qualidade do atendimento prestado no domicilio,
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traduzido por um desejo de atender as minimas necessidades do paciente.

Outro aspecto a ser considerado, que diferencia ser cuidado por
um familiar/amigo ou por um profissional, € a possibilidade da pessoa cuidada,
" mesmo que portadora de cancer avangado, continuar ocupando o seu papel
social no contexto familiar. E o pai, a mae, a esposa, a filha ou amigo do
cuidador, ndo € apenas a pessoa que necessita de cuidados. Ser cuidado por
um profissional, mesmo em casa, significa estar sendo cuidado por uma
pessoa que esta ali em nome de uma relag&o contratual. Em minha experiéncia
profissional tive a oportunidade de acompanhar varias familias que contrataram
profissionais para acompanhamento domiciliar, especialmente durante a noite.
A convivéncia da pessoa cuidada com o cuidador domiciliar profissional gera

uma relagéo de amizade entre eles.

Devemos também atentar para o fato de que sentimentos de
amor/odio, de respeito/desacato, de paciéncial/intoleréncia, de solidarieda-
de/abandono sdo sentimentos ambivalentes presentes nos lagos de afeto entre
o cuidador familiar e a pessoa cuidada. Quando predominam conflitos, n&o
podemos afirmar que uma pessoa acamada estara mais confortavel ao lado de
uma pessoa com quem mantém uma relagao conflituosa. Podera significar um
alivio, estar longe da familia; em alguns casos, € uma condi¢éo para estar

sossegado.

E comum nas instituicées de salde uma pessoa internada manifestar
insatisfacdo com a presenga de determinados familiares, bem como né&o
demonstrar vontade de voltar para casa e referir preferéncia em permanecer

hospitalizada. Existem relagdes de conflito nos lagos de afeto familiares.

Também & importante lembrar que a pratica de muitos profissionais
possui ingredientes como os citados por Mayeroff, que contemplam o cuidar se
diferenciando-se da acdo de atender. Portanto, em ambiente hospitalar

também & possivel cuidar, isto reforga que cuidar € uma pratica que implica o
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modo de fazer e nao simplesmente saber fazer, é a pratica do fazer melhor.
Sem duvida para isto devemos considerar as aptidées individuais, as condi¢es
~de trabalho, as condigbes emocionais, antes de julgar o fazer, seja ele
profissional ou ndo. E verdade que é mais freqliente encontrarmos pessoas
sendo simplesmente atendidas nos hospitais, mas ha quem diga que foi muito
bem cuidada por profissionais durante uma internagdo. O didlogo de uma
portadora de cancer de mama demonstra que o cuidado também esta presente

no ambiente hospitalar:

“... quando operei fiquei duas semanas no hospital; o pessoal
¢ muito atencioso, sempre estavam perguntando se eu
precisava de mais alguma coisa, cuidaram muito bem de mim,
fiquei muito satisfeita” (OFF,68 anos, portadora).

O cuidado é proprio dos seres humanos porque possui intengéo. O
instinto justifica o cuidado dos animais com seus filhotes, eles sabem agir de
uma ou de outra maneira diante das situagdes. E uma pratica da natureza.
Acredito na natureza dos seres humanos, partindo da sua histéria, dos seus
valores, da sua intui¢do, do desejo de fazer mais e cada vez melhor, da sua
interagdo com o ambiente. Isto interfere na atitude da pessoa que cuida e que &
cuidada. Atitudes de cuidado poderdo existir em casa ou no hospital, e o
-~ ambiente interfere no conforto, mas a meu ver, a relagéo entre as pessoas que
cuidam e sio cuidadas determinam o melhor lugar para permanecer durante

uma fase especial da vida.

Nao podemos afirmar que o cuidado domiciliar € sempre melhor do
que o hospitalar. Isso abre espago para ressaltar o perigo de um empa-
cotamento, de vender uma modalidade de assisténcia sem consciéncia critica.
O cuidado domiciliar requer vantagens e critérios para sua indicagao, existem
situagdes em que ele ndo esta indicado. Também ha situagbes em que esta
indicado em uma fase e contra indicado em outra. O bom senso podera ser

ingrediente necessario para indicar esta modalidade de assisténcia.

i e -
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E sabido que existem, em nosso pais, pessoas que nao possuem
condigbes adequadas de alimentacdo e moradia. Como estardo sendo
providenciadas as dietas, os medicamentos, os materiais, os equipamentos
para o cuidado domiciliar nestas situagdes? De onde retirar recursos para
manter essa nova abordagem de tratamento? A rede de atencgdo hospitalar,
que néo deixara de ser importante, precisa estar integrada a proposta de aten-
¢éo domiciliar. Como sera o encaminhamento guando a continuidade do cuida-
do domiciliar nao for viavel? O sistema de salde atual possui recursos para

articular uma nova proposta de aten¢ao?

A tendéncia para a saude, no préximo milénio, segundo estimativas de
especialistas, da énfase as ac¢des domiciliares, especialmente para os
portadores de doenga crénico-degenerativa, sustentada pelo discurso de baixo
custo e melhoria da qualidade de vida. Em paises desenvolvidos, onde o
sistema de salide comporta e atende os segurados em quantidéde e qualidade,
esta abordagem podera ser uma excelente alternativa para alcangar melhoria
na qualidade de vida. Ja a realidade dos paises em desenvolvimento, onde o
sistema de salde nio da conta da demanda reprimida e a qualidade .dos
servicos & questionavel, podera ocorrer o abandono domiciliar em nome da
reducdo de custos e melhoria da qualidade de vida das pessoas. E um risco
real. Este discurso requer analise criteriosa de exiquibilidade, em que os
profissionais utilizem o bom senso para indicar, planejar e prover este

atendimento.

Mesmo comprovando-se que os custos da internacdo domiciliar sejam
menores que a hospitalar, ndo podemos julgar que ndo havera necessidade de
manter investimentos na atengéo hospitalar para as pessoas portadoras de
doengas cronico-degenerativas. Os critérios de eligibilidade para o cuidado
domiciliar sdo o desejo do portador, a presenca e a disponibilidade da familia.
O principio fundamental desta modalidade de assisténcia &€ a pessoa desejar

ser cuidada em casa.
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A maioria das instituigées‘possui amarras impostas pela rotinizacao, a
burocracia do fazer. Cada profissional possui um determinado ndmero de
pessoas para cuidar, isto muitas vezes sobrecarrega e impede que o cuidador
profissional dedique o tempo integralmente a uma pessoa. Além disto, as
rotinas institucionais pré-estabelecem o modo de fazer. JA4 no domicilio, na
maioria das vezes, existe mais de um cuidador para uma Unica pessoa. Em
casa o cuidado ndo segue uma rotina, é flexivel, o cuidador ndo se encontra
impedido de experimentar, de ir além, de interagir com o ambiente, de utilizar o
conhecimento e a cultura popular, de demonstrar as emogdes e a esperanca.
Em casa o cuidado é individualizado, tem uma cara reconhecida, é familiar, “é

de casa’.

Acredito que cuidar de uma pessoa vai além da agdo mecanica, da
| execucgdo de procedimentos no outro ou para o outro. Quem cuida quer fazer
mais, muito além do fazer corretamente, tecnicamente padronizado. O
cuidador preserva a autonomia da pessoa cuidada, ndo estabelecendo uma
‘relagéo de dominagéo para com ela e sim de respeito ao seu conhecimento e a
sua cultura. Mayeroff (1971) diz que a unido com o outro no cuidado, em vez
de tentar dominar e possuir, quer que o outro seja ele mesmo.-O cuidador
sente o crescimento do outro ligado a sua propria sensagéo de bem-estar. O
valor que o cuidador vé no outro é algo acima e além de qualquer valor que
tenha sobre si proprio no sentido de satisfazer as préprias necessidades. No
cuidado, o outro é encarado como tendo potenciélidades e necessidade de

crescer. Para crescer precisa de alguém, sem dominagdo, mas com confianga.

O cuidado estd na natureza do cuidador, assim ele acontece
naturalmente, € uma crenca em exercicio, uma filosofia praticada. Nao estou
querendo dizer com isto que o cuidador nasce pronto. E possivel qualquer
pessoa ser um cuidador, mas é preciso querer, estar disponivel, fazer algo
mais, ultrapassar o trivial, sem medo de arriscar-se, estar aberto as
possibilidades de mudangas e consciente da necessidade de transformar a

realidade. Como diz Paulo Freire (1997), “ndo ha vida na imobilidade. Ninguém
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nasce feito, vamos nos fazendo aos poucos na pratica social de que tomamos
parte”.

A solidariedade esta presente no cuidado. Estar solidario nao significa
~estar imobilizado e sim estar comprometido, envolvido, percebendo a
necessidade do outro. Estar comprometido envolve ter coragem para ir em

busca do melhor para o outro.

5.3. Aprendendo e ensinando...

Os ultimos momentos de vida de uma pessoa sdao momentos em que a
preocupag¢do com o conforto é o foco das ateng¢des. Os familiares, cuidadores
incansaveis, organizam-se entre si para dar conta das providéncias
necessarias. Algumas pessoas ndo conseguem realizar procedimentos
diretamente com a pessoa que estd morrendo, mas ajudam de outras
maneiras, agilizando os encaminhamentos juridicos, providenciando os
afazeres domeésticos, enfim existem inimeras formas de estar presente,

envolvido, participante, comprometido.

O referencial metodolégico adotado proporcionou momentos de grande
riqueza para este estudo e um aprendizado junto aos cuidadores domiciliares.
Acredito que para os cuidadores os procedimentos orientados demonstrados
nao foram tao importantes quanto o aprendizado resultante da experiéncia de
acompanhar e conviver com um ser humano nos ultimos dias de vida. A nossa
cultura, de negar a morte, ndo permite a discussdo dessas questées da vida
~ com enfoque educativo. Esse aprendizado somente é possivel no convivio com
a possibilidade real da morte. Sentir a vida e tocar a morte & uma experiéncia
forte, muitas vezes (re)dimensiona valores adotados. A solidez das relagdes
aparecem em momentos delicados como esse. HA um novo enfoque na
maneira de ver a vida, especialmente para os cuidadores, quando & possivel

perceber a fragilidade e a fortaleza da vida.
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O amadurecimento do cuidador como resultante do cuidado a uma pes-
soa com cancer avangado € um aprendizado individual, quase sem elemento

facilitador, € o resultado de uma experiéncia vivida, impar e voluntaria.

Em alguns momentos eu ficava me perguntando: qual seria o maior
aprendizado do cuidador domiciliar? Saber manejar com destreza os
equipamentos, ou aprender a conviver, relacionando-se intimamente com a
finitude, a realidade da vida? Talvez as duas coisas. Sem duvida a
- necessidade de aprender algo técnico era para melhorar a realidade presente,
técnica esta que poderia ter sido ensinada em outras circunstancias. Neste
momento a intengéo do familiar/amigo cuidador era o cuidado a pessoa que
estava precisando de conforto. A intengao era conhecer o novo nao para
apreender esse conhecimento e sim para fazer mais por aquela pessoa, o

melhor possivel.

Fazer aprendendo e aprender fazendo foi a tdnica do processo
educativo desenvolvido na pratica assistencial. Este modo de fazer néao
dependeu exclusivamente da presenca de um facilitador, mas pela natureza da
situacéo, desenvolve-se pela observacéo criteriosa, pela forgca de vontade na
busca do conforto, pelo compromisso e o desejo de fazer certo. Certamente
esse aprendizado sera parte da historia destes cuidadores. Uma referéncia
para as suas vidas. Estas pessoas eram desprovidas de carater
assistencialista, também n&o estavam barganhando uma vaga no céu em troca
de favores terrenos - elas expressavam solidariedade. Acredito que a
educacéo através de mestres ndo € capaz de ensinar o que a vida ensina com

estas experiéncias.

Se nos reportarmos a Paulo Freire, que pensa a histéria e a educagéo
como possibilidades e reconhece que a educagéo nao pode tudo, veremos que
o mundo é uma grande escola onde a vida € mestra. Freire (1997) nos diz que
a educacdo pode alguma coisa. Sua for¢a reside na sua fraqueza. Uma das

tarefas dos educadores € descobrir o que historicamente pode ser feito no
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sentido de contribuir para a transformagédo do mundo, de que resulte um mundo
mais “redondo”, menos arestoso, mais humano, e em que se prepare a

materializagdo da grande utopia: unidade na diversidade.

A unidade na diversidade € um dos pontos que estabelece a
interssec¢do, a intimidade, a relacdo de complementariedade entre a base
filos6fica do cuidado e da pedagogia critica pela possibilidade de mudancga, de
crescimento, de posicionamento contrario e de transformagao no convivio com
uma situagao para obter aprendizado a partir de um problema real, articulando

a educagdo como uma possibilidade e uma necessidade.

Ensinar a importancia de preservar o planeta em que vivemos nao
significa que todos passardo a adotar uma postura ecologicamente coerente.
Mas, desejar informar-se para melhorar a sua participag&o na preservagéao do
planeta significa estar disposto ir além, fazer algo mais, para cuida-lo. O
cuidado é isso, é querer fazer mais do que estamos fazendo, é querer fazer o

melhor qUe podemos naquele momento.

Os cuidadores queriam certificar-se de que estavam fazendo tudo o
que era possivel, ficavam aliviados em ouvir que estavam agindo corretamente.
Uma das preocupacdes mais freqiientes era o alivio da dor. O ponto de partida
eram as situacdes apontadas como dificuldades ou duavidas, o dialogo
abordava as possiveis causas e medidas resolutivas cabiveis para cada
situagdo. Um exemplo pratico foi o aumento da intensidade da dor durante o
" banho ou mobilizagao no leito. A problematizagéo partiu da caracterizagéo da
dor, chegando a medidas praticas como dose analgésica de reforgo vinte
minutos antes do banho e programagéo do horario da mobilizagéo no leito ap6s

a administragéo dos analgésicos.

Muitas vezes, os cuidadores justificavam a ocorréncia de problemas
como resultado dos tratamentos realizados, especialmente a quimioterapia

antineoplasica. Ndo associavam o agravamento do quadro clinico ao estado
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avangado da doenga. Isto chamou minha atengdo. A negagéo é uma estratégia
de enfrentamento. Em outros momentos formulavam perguntas que abriam
espago para a verdade: n&o se tratava de efeito colateral do tratamerito e sim
da disseminagéo da doenga. A minha preocupacgéo nesse sentido foi evitar, na

medida do possivel, mais ansiedade diante de tantas incertezas.

A disponibilidade de recursos preocupava os familiares das pessoas
portadoras de cancer avangado. Foi possivel adaptar os recursos técnicos
disponiveis nos domicilios, na comunidade, criando uma tecnologia de cuidado
~apropriada a situagdo sem perder de vista o principio cientifico. A dificuldade
de acesso venoso para hidratagao parenteral foi solucionado com a hidratagao
sub-cutdnea. Na auséncia de bomba de infusdo, utilizamos o manguito de um
aparelho de verificar presséo para promover presséo positiva no frasco de soro
e produzir o fluxo da solugédo. O frasco contendo solugdo glico-fisiolégica, foi
envolvido com o0 manguito e os familiares insulflavam ar no aparelho
controlando o gotejamento. A administragao foi programada em volume/hora
utilizando a demarcacgao do préprio frasco. Os familiares controlaram a infuséo
através da pressdo promovida pelo ar que insulflavarh no manguito. Foi
demonstrado e explicado em palavras simples: ndés vamos apertar o frasco e o
soro vai descer. Assim foi possivel a hidratagdo em casa, evitando uma
internagdo hospitalar respeitando a vontade da pessoa portadora de cancer
avangado. A auxiliar de enfermagem do posto da comunidade acompanhou a
orientagdo. O médico do posto de saude acompanhou a auxiliar de
enfermagem na visita domiciliar para conhecer o novo método e disse que esta
inovagdo ajudaria muitos outros casos em que o acesso oral e venoso era

impossivel para a re-hidratagao.

O convivio com os cuidadores domiciliares foi rico para todos os atores
envolvidos, para o facilitador e para o aprendiz. Ambos protagonizaram, ora o
aprendiz, ora o facilitador. A bagagem de conhecimento que cada um trazia da
sua vivéncia, somou na troca de experiéncias. Paulo Freire (1998), na obra

Pedagogia da Autonomia, enfatiza que toda pratica educativa demanda a
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existéncia de sujeitos: um que, ensinando, aprende, e outro que, aprendendo,
ensina; dai o seu cunho gnosiolégico. Demanda também a existéncia de
objetos, conteddos a serem ensinados e aprendidos; envolve o uso de
métodos, de técnicas, de materiais; e implica, em fungdo do seu carater
diretivo, que haja objetivo, sonhos, utopias, ideais. Dai a sua politicidade,

qualidade que tem a pratica educativa de ser politica, de nao ser neutra.

Infelizmente o exercicio da neutralidade, da conivéncia com a apatia
diante da realidade dos servigos publicos de saude ainda € uma constante. A
escassez de recursos materiais, humanos e tecnolégicos determina uma
limitagdo técnica para a realizagdo de algumas ag¢des. Normalmente nds,
profissionais da area da saude, utilizamos esta justificativa para manter a
mesmice da nossa pratica. Essa postura diminui ainda mais a resolutividade do
sistema de salde e aumenta o niumero de procedimentos nao realizaveis a
nivel local, resultando em encaminhamento para outros centros e para a rede

privada.

Quem sofre as conseqléncias diretas da letargia do sistema de-satde
é a populagdo que o mantém. N&o existe vontade politica bara modificar esta
realidade. Em um pais em desenvolvimento como o nosso, onde a educagéo e
a saude séo precarias, a articulagdo politica é dirigida em nome da
manutenc¢do do sistema. Talvez a educagdo enquanto processo trabalhe a

consciéncia da necessidade da luta pelo direito a salde, dever do estado.

5.4. Experienciando o referencial adotado

Tanto para cuidar como para educar é necessario estar comprometido
com o outro, respeita-lo enquanto sujeito, percebé-lo capaz de ensinar e
aprender. No contexto domiciliar em que este estudo foi desenvolvido, educar
os cuidadores significou abrir caminhos para o conforto da pessoa que estava
sendo cuidada. Através da educacéo foi possivel oferecer ajuda aos familiares,

no sentido de facilitar o uso da tecnologia necessaria para promover maior
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conforto a pessoa cuidada, aliando o conhecimento do cuidador a experiéncia
do enfermeiro. A utilizagdo da metodologia problematizadora facilitou o uso de
NOvos recursos técnicos.

Percebi que a orientagdo minimizava o estresse do cuidador em
relacdo ao zelo pelo “fazer certo” e diminuia o receio de cometer erros que
colocasse em risco a pessoa cuidada. Os familiares repassavam as
orientagées recebidas uns aos outros; ao mesmo tempo que cuidavam,
ensinavam, demonstrando como fazer, utilizando conhecimentos préprios da
sua cultura somados as orientagbes técnicas que recebiam. O compromisso
dos familiares com o cuidado, o desejo de fazer melhor e mais pelo outro, a
humildade de colocar-se na condicdo de aprendiz, a busca de conhecimento

para promover conforto retrataram a relagdo harmoniosa do cuidar — educar.

Nés, os profissionais da area de assisténcia domiciliar, atuamos como
cuidadores educadores, com o papel fundamental de facilitar o cuidado em
casa, viabilizando estratégias em parceria com o grupo familiar. As agbes
profissionais instrumentalizam, adaptam a realidade partindo das necessidades
apontadas pelas pessoas portadoras de cancer avangado e seus cuidadores.
Os verdadeiros cuidadores no contexto domiciliar sdo as pessoas do grupo

familiar.

Este estudo ndo definiu critérios para determinar quem poderia ser
cuidador domiciliar, por julgar desnecessario. A experiéncia profissional na area
de cancer avancado no contexto domiciliar me permite dizer que toda pessoa
pode ser um cuidador, basta querer. Ser cuidador ndo significa ser um
profissional especializado em cuidado. O estudo n&o enfoca o cuidado como
uma acdo e sim uma atitude diante do outro, a atitude de fazer algo por
alguém. Por este motivo considero oportuno me referir ao cuidador domiciliar
- como sendo a pessoa que estad mais proxima e disponivel para ajudar a pessoa

com cancer avancado, contactada no momento da visita domiciliar.
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Cabe aqui ressaltar que para ser um cuidador nao é preciso possuir'
caracteristicas especiais ou preencher critérios de elegibilidade e sim
comprometer-se. Possuir limitagdes &€ humano, o respeito a elas é uma atitude
de cuidado a si proprio. Nao basta ao cuidador o dominio da técnica; basta
qguerer muito ajudar o outro. Repito que no transcorrer deste estudo encontrei
cuidadores que enfrentavam dificuldades para desenvolver determinadas
atividades e ndo abandonaram quem estavam cuidando por este motivo, mas

solicitaram ajuda de outras pessoas para fazer o que nao conseguiam.

Atitudes de cuidar/cuidado foram observadas nas a¢des dos familiares,
no cuidar ajudando o outro a crescer e se sentir bem com isso. O respeito
incondicional dos cuidadores pela vontade da pessoa cuidada chamou minha
atencdo. Da mesma forma, o cuidado dos filhos preocupando-se em revesar-se
para evitar que o pai ou a mae, ficassem sobrecarregados com as atividades

rotineiras da casa, bem como com o cuidado direto ao familiar acamado.

A paciéncia apareceu com destague como uma qualidade inerente aos
cuidadores. Para cuidar é preciso ser paciente: ao contrario do instituido, o
paciente € o cuidador, ou melhor dizendo o cuidador é um ser humano
paciente. Por outro lado, ser cuidado também demanda paciéncia, aguardar
pelo outro; contentar-se com o que o outro consegue fazer exige tolerancia por
parte da pessoa que esta sendo cuidada e muita paciéncia. Mayeroff (1971)
comenta que a tolerancia expressa o respeito do cuidador pelo crescimento do
outro. A paciéncia ndo é uma espera passiva diante do outro, mas um modo de
compartilhar com o outro. A tolerancia néo se trata de uma adesao a uma regra
que a determina, nem de indiferenga. Expressa o respeito pelo crescimento do
outro, no seu tempo e ritmo. Aproveitando a reflexao deste filésofo, me permito
inferir, a partir de experiéncia propria, que ser cuidado também demanda

tolerancia e respeito pelo outro.

O estudo de Maia (1998) visando verificar a descricdo dos elementos

do cuidado junto a individuos adultos, portadores de doengas crénicas, em
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acompanhamento ambulatorial, apresenta o tema conhecimento/competéncia
como o mais citado pela populagdo entrevistada. Expressées como
conhecimento para poder explicar, competéncia, habilidade ética, atencao,
saber ajudar, ser paciente, compreensivo, saber escutar, saber se comunicar

foram referenciados nos dialogos com a populagéo estudada.

A meu ver, a pratica profissional em oncologia, especificamente em
cuidar de pessoas com doenga avancada, me permite dizer que apesar de ser
uma area que compartilha momentos de tristeza, também convive com alegrias
gquando testemunha o quanto é possivel fazer pelo conforto das pessoas
portadoras de céncer, e isso me gratifica como enfermeira. Nado me refiro
apenas a medidas praticas para o alivio de sintomas, mas também aos
didlogos que tranquilizam, abrandam, ajudam, confortam. Morse (1998) se
refere ao conforto como um estado de bem-estar que pode ocorrer em
qualquer estagio do processo saude doenga. Cita dois estados de conforto: um
temporario, que acalma, conforta e auxilia o paciente a suportar o sofrimento; e
outro, que conquista um estado mais permanente, de longo prazo, como a

obtenc¢ao de uma étima saude.

A analise teorico-conceitual acerca do conforto em enfermagem
realizada por Neves-Arruda & Nunes (1998, p. 94), comenta o entendimento de
Paterson & Zderad de que enfermagem humanistica consiste em um dialogo,
um encontro, um relacionamento, a presenga no mundo das pessoas no tempo
e espago. Segundo aquelas autoras citadas por Neves-Arruda & Nunes, o
conforto é o resultado deste encontro e a pessoa podera sentir-se confortavel
quando n&o esta saudavel. O foco central da enfermagem € a “promogéo de
uma maneira confortavel de ser, ndo apenas a preocupagdo com o bem-estar
mas com o ser mais das pessoas’(p. 93), ou seja “tudo aquilo que o ser
humano pode ser de acordo com o seu potencial em determinado tempo e

situagao’(p. 94).

O conforto como parte, intengao, ou resultado do cuidado, parte das
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prioridades estabelecidas pela pessoa que estd sendo cuidada. Perguntas
simples como: esta ou aquela posicdo na cama lhe deixa mais confortavei? O
que podemos fazer para lhe proporcionar maior conforto? Com base em
didlogos dessa natureza posso afirmar que o referencial cuidado fluiu
naturalmente, mesmo nos momentos mais dificeis compartilhados com os
cuidadores domiciliares durante a pratica assistencial. Sempre existia algo a
fazer para proporcionar bem-estar as pessoas envolvidas no contexto do
cuidado domiciliar. Muitas vezes me perguntei: como posso fazer o melhor para
esta situagdo? A intervengdo neste momento tera como resultado a
tranquilidade ou a ansiedade? S&ao tecnicamente vidveis as minhas

expectativas?

Algumas vezes, no convivio com familiares das pessoas portadoras de
cancer avangado nado encontrei respostas para minhas perguntas.
Especialmente nas situagdes em que o diagnéstico era considerado um
segredo, quando apenas uma ou duas pessoas conheciam e n&o desejavam
compartilhar com os demais por considerarem um sofrimento desnecessario.
Houve situagées em que o cuidado necessario e possivel era estar presente,
ouvir o que aquelas pessoas tinham a dizer. Isto me aproximou dos familiares,
exercitou minha capacidade de escuta e me fez perceber a pratica que até

entdo desenvolvia, de “apagar incéndios”, resolvendo problemas.

O que diria uma pessoa que esta sendo cuidada acerca do cuidado —

conforto?

‘Um filésofo, imaginando-se uma pessoa cuidada pela enfermagem, diz
que a ele nao interessaria saber se a enfermeira/o tem os conceitos claros e
distintos. Nem tampouco se conduziria sua pratica inicialmente com o cuidado,
depois o conforto. O que desejaria encontrar na enfermagem seria aquela
presenca que significa lagos pessoais de intersubjetividade, espago para a
confianca e esperanca. Essa presenca teria m&os habeis, fundadas em

conhecimento, e carinhosas porque inspiradas em um coragéo sensivel. Acima
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de tudo teria um rosto comunicativo, expressivo, falante, mesmo no mais

profundo siléncio. Um rosto iluminado por um olhar humano Boff (1999).

As leituras sobre o cuidar/cuidado me oportunizaram uma reflexao
enquanto cuidadora. Busquei atitudes de cuidar/cuidado para comigo mesma
como uma oportunidade de crescimento. Em varios momentos precisei parar,
recuperar minha energia para seguir adiante. Nesse sentido Souza & Radinz
(1998) consideram que o cuidado como o foco central da enfermagem
demanda energia do cuidador; as autoras enfatizam a necessidade de
reabastecer as energias para que o cuidador e a pessoa cuidada saiam

fortalecidos deste encontro.

Durante a pratica assistencial percebi a filosofia do cuidado praticada
verdadeiramente. Convivi com pessoas simples, solidarias, éticas, humanas.

Nao era teodrico, tudo o que havia lido estava |4, era a vida que levavam.

_ Ja a partir do primeiro encontro com os familiares, acontecia um
didlogo acerca da situacéo enfrentada pela familia diante do diagnodstico’ e/ou
tratamento de cancer do seu parente/amigo, me foi possivel conhecer e
compreender o caminho percorrido por estas pessoas nos demais encontros.
Tive conhecimento da sua trajetéria, o que revelou claramente as dificuldades

~enfrentadas nas idas e vindas aos servicos de saude. Conversavamos juntos

com a pessoa que estava sendo cuidada em casa. Em varios momentos
precisei me libertar das amarras metodologicas para me sentir mais tranquila.

Quando possivel procurava estar a s6s com a pessoa cuidada, mas na maioria

das vezes a gravidade do quadro clinico nao permitia didlogos longos.

A orientagao as pessoas portadoras de cancer avangado e cuidadores
domiciliares partia da realidade em que viviam, que conheciam, e que
expressavam, procurando valorizar os seus conhecimentos e percepgdes
pessoais. Esta foi uma oportunidade para conhecer o que consideravam

importante, o que faziam e como faziam. O medo de utilizar opi6ides foi um dos
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aspectos de_stac_ados e discutidos nas orientagtes. Os cuidadores entraram em
contato com os porqués das observagbes, com os principios cientificos
fundamentais que norteavam as agées, partindo de observagées simples como
o resultado do debridamento de tecido necrosado em uma escara calcanea,
por exemplo. Como conseqiiéncia, entendiam o porqué de fazer de modo

diferente o que faziam antes.

O referencial te6rico-metodolégico norteou os didlogos com as pessoas
~ envolvidas. A aplicagcao da metodologia problematizadora, no inicio da pratica
assistencial, gerou duvidas. Era preciso parar, refletir. Eu pensava: sera que
estou agindo corretamente? Nas situagées que envolviam o julgamento clinico
eu me perguntava: problematizar ou agir? Mesmo consciente de que havia
procedido tecnicamente correta quando optava pela acdo, existia o
questionamento: ndo poderia ter sido diferente? Mas seria ético aguardar,
deixar de intervir consciente dos riscos reais que essa atitude demandava?
Seria esta a postura de um enfermeiro, que ndo estd se preocupando em
problematizar? Diante de tal situagado clinica, ela tomaria outra conduta? O que
nao faltaram foram duvidas. A utilizacdo do diagrama de Charles Maguerez
(Bordenave, 1998) foi a maior dificuldade durante a Pratica Assistencial. Em
algumas situagdes ele me deixava travada. Parecia que nao sabia como dizer o

trivial. Confesso ter sido um exercicio penoso.

Outro aspecto metodologico em que houve necessidade de adaptagéo,
em alguns momentos, foi a parte das perguntas relevantes para o meu estudo.
Dada a natureza da situacdo, aos assuntos especiais para aquelas pessoas,
como a dificuldade de aceitar a possibilidade da morte de um familiar, o
mecanismo de negacdo era uma forma de enfrentamento. Seria iatrogénico
ficar formulando perguntas a quem esta vivendo momentos de muita dor. Sem
duvida, esses momentos eram mais importantes para eles do que para meu
estudo. Nao se tratava de fato corriqueiro, e sim de questdes das suas vidas,
dificeis para qualquer ser humano; independentemente de ser profissional ou

familiar, todos nesta hora somos aprendizes.
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O referencial do cuidado parecia familiar,'estava presente na vida
daquelas pessoas. Por ser de cunho filoséfico, o cuidado ndo tem amarras
situacionais. O respeito a privacidade das pessoas envolvidas neste estudo foi
uma atitude ética. Coloquei acima de tudo o bem-estar daquelas pessoas. Tive
a preocupagao de nao invadir a privacidade dos familiares nos momentos mais
intimos. Procurei respeitar os encaminhamentos que os familiares concebiam

como melhor, e adotar o ritmo por eles determinado.

Na pratica assistencial eu me encontrava em uma situagao diferente da
posicdo que ocupo profissionalmente. Ser convocada pela familia
representando uma instituicdo, para tomar providéncias diante de dificuldades
clinicas apontadas por cuidadores, ndo é a mesma situacdo de estar
convivendo com os cuidadores em fungcdo de um estudo, com objetivo

académico.

Foi dificil realizar algumas visitas, dada a natureza da nova situagao
que eu nao havia experimentado antes. Em algumas ocasides era dificil agir
diante da precariedade de recursos técnicos. Mesmo assim, era possivel estar
solidaria, dar atencdo, estar presente e disponivel. Nestas situagbes a escuta
foi uma atitude terapéutica, uma atitude de cuidado. O sentimento de
impoténcia diante de algumas situagées me fez refletir a respeito da posigao de
observador/facilitador que havia me proposto ao desenvolver este trabalho. A
consciéncia de estar fazendo tecnicamente correto, dentro de principios da

ética profissional, fortalecia os animos.

O uso da metodologia para lidar com a escassez de recursos na Rede
Basica, foi um desafio, e ao mesmo tempo um ponto forte na pratica
assistencial. O questionamento quanto a outras possibilidades, outras
alternativas de encaminhamentos, obteve dos profissionais da equipe de
enfermagem a resposta: “isto nao me compete”. Na verdade, a postura do “nédo
me compete” € comum. A maioria dos profissionais da categoria de

enfermagem, quando se trata de problemas relacionados a falta de recursos,
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se posiciona alheia ao fato. Consideram que os problemas dessa ordem fazem

parte da fungéo e competéncia exclusiva do enfermeiro.

Senti um encaixotamento da pratica dos profissionais de enfermagem
em rotinas pouco questionadas, impedindo formas criativas e novas estratégias
para atender a realidade. Causou-me perplexidade: o fazer &€ mecanico. Por
outro lado, € preciso lembrar que a rotina proporciona seguranga. Resolver
problemas com'improvisagées, por conta da criatividade individual, sem um
critério técnico pré estabelecido, significa expor a clientela a riscos. No entanto,
questiono até que ponto, em nome da seguranga, € valido optar pela

acomodagao!

Foi um desafio positivo a utilizagédo da metodologia problematizadora
na orientagdo dos cuidadores domiciliares de pessoas com cancer avangado.
As sucessivas tentativas de aproximagdo com o método, através da aplicagéo
do arco de Miguel Maguerez (Bordenave, 1998), especialmente no inicio das
atividades da Pratica Assistencial, ndo foram simples. Parecia ndo ser possivel
dizer o trivial a luz deste método. A preocupagdo em aplicar o arco dava a
sensacdo de néo estar fazendo o basico, o “feijdo com arroz”. A orientagéo dos
cuidadores, no modelo tradicional, também parecia nao ser mais possivel.
Percebia a necessidade de romper com o modelo anterior, que fundamentava a
minha prética profissional, para reconstruir um novo modus vivendis, e eu nao
sabia como fazer. Teria que ser uma nova maneira de fazer, a construgdo de
um fazer sustentado teoricamente em uma visdo de mundo diferente. Portanto,
um modelo de educagdo diferente, distante da convencional, conhecida e
utilizada ainda hoje pela maioria dos profissionais. Nao é apenas um novo
modo de funcionar, mas um novo modo de pensar, de articular, de posicionar-

se para depois agir.

Este novo modo de fazer ensinando e aprendendo a ensinar foi
marcante na pratica com cuidadores domiciliares. Eles estavam querendo e/ou
necessitando aprender para fazer algo mais por alguém. O medo de cometer
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erros que poderiam piorar ainda mais a condigido de conforto da pessoa
cuidada estava presente nos primeiros contatos com as seringas, agulhas e

novos esquemas de administragdo de medicamentos.

.A possibilidade do uso da via sub cutdnea para hidratagdo em
casa foi um investimento educativo junto aos auxiliares de enfermagem dos
postos de sadde. A lida diaria com a via endovenosa e intramuscular, depois do
aprimoramento das agulhas e scalps, deixou no esquecimento a via sub-
cutanea. Esta via & lembrada e associada com a administragao de insulina. O
~ seu uso como alternativa para a hidratacdo quando a via oral ndo é possivel,
significa uma possibilidade de manter as pessoas hidratadas por via parenteral,
em casa. Mui'tas vezes internag¢des hospitalares séo indicadas para manter um
acesso endovenoso para hidratacdo. A via subcutanea pode contribuir para

evitar estas internacoes.
)

Os familiares cuidadores, ao mesmo tempo que possuiam vontade de
fazer, se sentiam inseguros, temiam pelo erro. No processo de ensinar e
aprender o erro faz parte da tentativa de acerto. Mas na condigéao de aprender
algo para ajudar o outro, o erro toma outro corpo, passa a ser uma
possibilidade de'piqrar ainda mais as coisas que ja ndo estdo bem. Incorpora o
peso do risco. Trabalhar este aspecto, a condigdo de risco diante de uma
tentativa de acerto, trata-se de uma responsabilidade do educador. Comunicar
. claramente o que podera acontecer tendo em vista o curso natural da doencga &
importante para acalmar os cuidadores.Os cuidadores familiares interessavam-
se pelas orientagdes e demonstracbes dos procedimentos. Relatavam as
dificuldades, mostravam as falhas. Existia a preocupagao em acertar, a
intengéd de proporcionar o maior bem-estar possivel. Nao existia, por parte
deles, a preocupagéo de esconder- o' que ndo sabiam. Ndo havia receio do

julgamento.

Em contrapartida, quando estava trabalhando as mesmas orientagbes

junto a profissionais da rede basica, percebia certa reserva, receio de fazer
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perguntas, uma preocupagédo em deixar transparecer o que nio conheciam,
como se fossem culpados por isto. Para o profissional assumir a condicdo de
aprendiz € preciso ter humildade, consciéncia de que ndo sabe tudo, que esta

aprendendo continuamente.

As visitas apds o 6bito da pessoa portadora de cancer foram dificeis. A
minha presenca atualizava lembrancas da pessoa que havia morrido. Os
cuidadores geralmente choravam ao relembrar os momentos que tinhamos
compartilhado. Demonstravam muita tristeza pela perda, mesmo conscientes
de que haviam feito o que era possivel. Seria simplista afirmar que algum
método indique um manejo capaz de amenizar a dor deste momento.
Considerar a morte como parte da vida € um principio basico em cuidados
paliativos, mas também teorizar nesses momentos questées do viver,
verdadeiros dilemas de cunho filosofico, cultural e religioso, ndo faz sentido,

além de ser reducionista e iatrogénico.

Para o cuidador familiar, muito mais do que para mim, estes momentos
eram especiais no sentido de ser importante na histéria das suas vidas. Mesmo
solidaria, o meu envolvimento emocional era diferente. Nestas horas ndo ha
método mais eficaz do que seguir o bom senso, dar ouvidos ao coragéo, ter

respeito pela dor do outro, ser humana.

Cuidado também é perceber que a dor do outro ndo podera ser
amenizada, por ndo se tratar de dor fisica e sim da alma. E possivel -
demonstrar solidariedade, estar proximo, disponivel para ouvir. Estar presente
por inteiro nesta hora é um alento, um amparo. O cuidador humano é capaz de
ensinar e aprender com esta experiéncia. Apés o o6bito de um familiar os
cuidadores demandam atencéo da equipe de saude. Ouvir os desabafos € uma

atitude de cuidado.

Foi marcante, nos dialogos com os cuidadores apos o 6bito do familiar,

o sentimento de compaixdo. Ndo apenas no sentido de pena, pesar que
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desperta a dor de outrem, ou do; o sentimento de compaixao que mobiliza uma
forga interior para fazer algo por outra pessoa. A vontade de modificar a
situagdo, amenizar o sofrimento, proporcionar conforto. Alguns cuidadores,
conscientes de que nao era possivel mudar o quadro, relataram que haviam
rezado para que Deus intercedesse pelo descanso do familiar, ou seja, pela
sua morte. Nao existia o desejo de livrar-se do familiar pelo peso dos afazeres
e sim um sentimento de compaixao, a aceitagédo da morte como evento da vida,
inevitavel a todos os seres vivos. Nao se trata da vontade de interromper a
vida, mas de nao prolongar o sofrimento de uma pessoa querida. Um pedido

consciente pela paz de quem estava sofrendo.

Através do referencial adotado, foi possivel cuidar ajudando os
cuidadores a realizar os procedimentos, escutando as dificuldades mesmo
quando nao era possivel intervir, observando para aprender com eles,
orientando alguns detalhes técnicos, intervindo com julgamento clinico,
realizando encaminhamentos a rede basica, Rede Feminina de Combate ao
Cancer e Cepon quando necessario. O referencial também contemplou o
respeito as minhas possibilidades e ritmos, limitagdes profissionais, fisicas e

emocionais. Foi possivel cuidar, ensinando e aprendendo.



6. REPENSANDO O CUIDADO DOMICILIAR

Pensar sobre alguma coisa, ndo significa fechar-se a possibilidade de
em outro momento re-pensar e assumir um novo ponto de vista. Atualmente,
minha visdo de mundo me leva a considerar algumas questdes que poderao
ser amadurecidas no caminhar com a enfermagem. Aqui estdo pontuados
aspectos que me chamaram a atengdo nos dados coletados, porque
representam uma realidade com que convivo na area da oncologia,
especialmente nos casos de doenga avangada. Essas idas e vindas promovem
aproximagdes que poderdo, de alguma forma, contribuir com a pratica da
enfermagem no contexto domiciliar. Sem a pretensédo de induzir o leitor a
considerar a abordagem domiciliar a Unica ou a melhor modalidade para o
cuidar/cuidado, gostaria de provoca-lo ao desafio de juntos pensarmos sobre o
que é melhor para as pessoas em cada momento de suas vidas, a partir dos
seus desejos. Assim, volto a considerar os conceitos que fundamentaram esse
estudo para re-pensar o cuidado domiciliar a pessoas portadoras de cancer

avancado.
- SER HUMANO

Enquanto enfermeira idealista e sonhadora, formulei o conceito de ser
humano sem limitacbes. Foi o melhor que pude conceber na época e que me
deixou bastante satisfeita. Lendo e relendo a transcrigéo dos dialogos com os
cuidadores domiciliares, percebo agora que naquela época apenas tangenciei

a realidade e deixei de manter os pés no chao. Nao resta duvida de que o ser
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humano é unico. No entanto, afirmar que é livre me leva a pensar em um ideal
ainda nao vivenciado por nds, pobres mortais, seres humanos deste jovem pais
em desenvolvimento. Pensar a limitago da liberdade & mais real no contexto
econdmico, politico e no sistema de saulde vigente em nosso pais. O cidad&o
brasileiro ainda ndo possui liberdade de escolha pelo melhor tratamento de
saude. Ele disputa o acesso aos servigos disponiveis enfrentando as mais
~ variadas dificuldades, desde a precariedade de recursos humanos, téchicos,

materiais até a qualidade do atendimento prestado.

Dialogando com um dos cuidadores domiciliares, percebi sua liberdade
castrada: encontrava-se confinado ao seu ambiente doméstico por estar vinte e
quatro horas a disposi¢cao da esposa acamada e nao contar com um sistema

de apoio, seja ele familiar ou institucional.

... “saio as pressas para fazer as compras e ir ao banco. Sinto
me como se estivesse em prisado domiciliar. Abandonei 0 meu
trabalho para cuidar da minha esposa” (WRS, 73 anos,
€Sp0so).

Teoricamente o ser humano é livre, mas a pessoa que esta cuidando
de um familiar em casa é guiada pelas condicdes clinicas de cada dia. Os
cuidadores cumprem demandas pessoais como consultar o dentista, cortar o
cabelo, ir a feira, somente apds atender a prioridade de proporcionar bem-estar
a pessoa cuidada. “Ainda nao consegui ir ao médico” é uma frase que nés
profissionais de salde costumamos ouvir nos dialogos com cuidadores

domiciliares. E eles adoecem com freqiiéncia.

... “figuei com muita dor no joelho, agora ja estd melhorando
porque passou a época de correrias, mas valeu... sinto que foi
grandioso” (ADM,47 anos, filha).

Lembrando Mayeroff (1971 p.63), “se sou incapaz de cuidar de mim,
serei incapaz de cuidar de outra pessoa”. A meu ver, os cuidadores néo sdo

incapazes de cuidar de si. Eles superam a limitagédo da liberdade de colocar-se
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em primeiro lugar, por amor. Estdo comprometidos em cuidar do outro e

acabam priorizando o cuidado ao outro em detrimento do autocuidado.

Os cuidadores domiciliares querem fazer o melhor, estéo disponiveis e
abertos ao aprendizado. S&o ousados e criativos. Ficam atentos aos detalhes,
perguntam para confirmar suas descobertas e nao possuem receio de se

expor.

... “‘preparo, a principio a gente ndo tem nenhum, mas vai
aprendendo! Nao precisa ser muito estudado para saber o que
faz mal para a gente” (WRS, 73 anos, esposo).

O saber popular ndo é menos valioso do que o cientifico. Os
cuidadores domiciliares conhecem as preferéncias das pessoas que estao

cuidando e nao tém normas administrativas para engessar a criatividade.

... “acredito que qualquer pessoa da jeito; na hora a gente tem
uma forga, uma energia que ajuda a fazer o que é preciso.
Basta ter amor e paciéncia; ndo precisa treinamento. Ser
cuidador esta dentro do ser humano, na hora aparece, vem de
dentro” (ADM, 47 anos, filha).

Aprender e ensinar estédo intimamente ligados ao desejo de fazer mais
pela pessoa que esta sendo cuidada. As orientagbes sdo repassadas para
facilitar e garantir a qualidade da assisténcia prestada por todos os cuidadores.
Aquele que desenvolve uma forma mais facil de fazer algo, repassa aos
demais com riqueza de detalhes, para ndo colocar em risco o conforto da

pessoa portadora de cancer avangado.

“ndo fizemos nenhum curso, mas vocés [enfermeira
mestranda e auxiliar do posto] ensinaram a fazer a injegéo e
nos aprendemos. No comego eu fazia, depois ensinei minha
sobrinha. A minha irma nio quis aprender, ela ndo gosta. Nao
ensinei para minha mae porque ela esta muito velhinha, tem
dificuldade para enxergar” (MM, 46 anos, filha).
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E importante a divisdo das atividades entre os cuidadores para nao
sobrecarregar apenas uma pessoa. A orientagéo da enfermeira para que mais
de uma pessoa esteja envolvida com o cuidado facilita e estimula a divisdao da
_responsabilidade entre varios cuidadores. E comum as familias elegerem um
membro como o responsavel pelo cuidado, geralmente aquele que esteve
presente as explicagbes fornecidas na instituigdo de satde. E possivel que isto
aconteca em fungdo da demonstracdo de disponibilidade, paciéncia do
cuidador e forma de atengdo dispensada a pessoa cuidada. Isto ndo quer dizer
que seja confortavel ser eleito cuidador-mor. E uma tarefa que requer
colaboragdo de todos, a fim de possibilitar a soma dos esforgos, bem como a
divisdo das responsabilidades. Em relagdo a divisao das atividades entre os
cuidadores, Marcon (1998) constata que entre as manifesta¢des de cuidadores
familiares, o revezamento é uma das estratégias vislumbradas para se
conseguir um atendimento satisfatorio. Ao elegerem os membros mais aptos a
cuidar, as familias levam em consideragdo caracteristicas pessoais
relacionadas ao seu jeito de ser no mundo e que séo interpretadas como
aptidées, tais como paciéncia, amor e atengédo. Em seu estudo a autora aponta

a questao do género: as mulheres compdem a maioria entre os cuidadores.

Nesse sentido, Astudillo (1995) recomenda distribuir o trabalho
equitativamente entre os dois sexos. E importante contar com o apoio de
voluntarios institucionais e também dos empregadores, para garantir horario de
trabalho flexivel e licengas para quem esta diretamente envolvido com a
pessoa portadora de cancer avancado nas atividades do dia-a-dia. E uma
forma de estender ao Estado o cuidado institucional. Se os cuidadores
precisam deixar seus trabalhos de forma temporal, & essencial que possuam
garantias de que sua vaga estara disponivel para retomarem a vida
profissional. Os cuidadores que dispuserem de auxilio terdo maiores
facilidades, e assim poderdo dedicar-se com afeto e calor humano por mais
tempo. Os que se dividem entre o cuidado & pessoa acamada e a jornada de

trabatho institucional desgastam-se, com freqiiéncia entram em “burnout”.
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Radinz (1999), na construcdo de “uma filosofia para enfermeiros”
aponta que € possivel evitar o “burnout” cuidando de si, pois o estresse laboral
podera afetar o sistema imunoldgico facilitando doengas oportunistas. Quando
o cuidador encontra-se com pouca energia, o ser cuidado pode estar exposto a

um cuidado de menor qualidade ou mesmo de risco.

Nao raro os profissionais da equipe de salide, destacando os de
enfermagem, julgam-se insubstituiveis no cuidado, especialmente no que se
refere a técnicas desenvolvidas no contexto hospitalar. E preciso lembrar que
ensinar aos familiares detalhes técnicos durante a internagdo, mesmo quando
a alta ainda nao esta prevista, podera posteriormenté facilitar o cuidado no
domicilio. Foi possivel observar que as pessoas interessadas aprendem e
executam as técnicas sem ferir os principios cientificos que garantem a

seguranga dos que estdo sendo cuidados.

..."eu aprendi tanta coisa enquanto o pai estava internado que
se fosse preciso trabalhar no hospital acho que daria conta.
Agora dou banho nele, viro de lado, fago inje¢do” (MM, 46
anos, filha).

O universo limitado em que foi desenvolvido este estudo demonstrou
que a maioria dos cuidadores moravam junto ou bem préximo da casa do
familiar que estavam cuidando. Apenas uma das cuidadoras residia em outra
cidade, permanecia alguns dias em casa do pai acamado e esporadicamente
viajava para organizar sua casa. Também percebi que as pessoas que
estavam sendo cuidadas dirigiam suas solicitagdes aos familiares que residiam
mais proximo. Isto me leva a pensar que o portador de céncer avangado
preocupa-se em evitar o deslocamento de filhas (os), genros, noras, netas (0s)
que vivem em locais distantes da sua residéncia. Também julgo que os mais

préximos geograficamente reiacionam-se com maior grau de intimidade.

As pessoas que residem proximas umas das outras, em nossa cultura,

mantém lagos de amizade e solidariedade bastante consistentes. Nas
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comunidades onde dese_nvdlvi este estudo todos se conheciam. Geralmente
em um mesmo quintal havia trés ou quatro casas da mesma familia. As
pessoas portadoras de' cancer avangado podiam contar com a ajuda dos
familiares proximos a sua casa. Apenas uma delas era cuidada quase que
exclusivamente pelo esposo.... “cada dia uma de nés cuida do pai; somos em

quatro, cada uma tem o seu dia” (MM, 46 anos, filha).

O respeito pela vida foi um valor que senti presente no convivio com as
pessoas das comunidades de minha pratica assistencial. As mulheres da
Pastoral da Doenga, as voluntarias da Rede Feminina de Combate ao Cancer,
os familiares das pessoas cuidadas, todos se envolviam no cuidado para
proporcionar o maior bem-estar possivel, provendo recursos oﬁ agilizando
contatos para garantir dignidade na vida do amigo ou familiar que estava
passando por uma situagao dificil. Desde a ateng&o com a pele, a variedade no

cardapio, até o alivio da dor era providenciado pelos cuidadores rigorosamente.

O controle da dor por cancer & mais facil quando a medicagéo
analgésica estd ao alcance dos familiares, do que sob a vigildncia dos
profissionais de enfermagem. A meu ver, é dificil nés profissionais de
enfermagem, acreditarmos na queixa de dor quando recem administramos um
analgésico. A maior parte dos profissionais nao sabe avaliar a intensidade de
dor e nao conhece a meia vida plasmatica dos analgésicos que administra. E
possivel o controle da dor por cancer e os familiares percebem rapidamente o
beneficio da morfina sobre a dipirona. Eles compreendem que é preciso manter
a medicagao para evitar que a dor aparega e identificam sinais de acumulo de
morfina quando orientados para tal. A orientagdo da enfermeiro €
compreendida e acatada pela familia, o que muitas vezes nao acontece no

contexto institucional.

... “ele gritava com dor dia e noite; com este remédio [morfina]
ndo sente mais dor, dorme bem e estd mais tranquilo” (MM, 46
anos, filha).
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O alivio do sofrimento € uma preocupacéo constante dos familiares que
~estdo sempre disponiveis para fazer algo mais. Conviver com situagées que
ameacam a vida nao é facil. Na verdade, o ser humano pensa na possibilidade
de morrer somente quando se depara com a morte do outro ou quando
vivencia situacdo de risco. E da natureza humana negar a morte por medo de

enfrenta-la.

Os cuidadores que participaram deste estudo expressaram
sentimentos de perda nos dialogos que levantavam a possibilidade de morte do
seu ente querido. A dor pela perda é parte do processo de luto vivenciado

antecipadamente pelos familiares da pessoa portadora de cancer avangado.

... “desde o diagnostico nés ja sabiamos que a doenga estava
disseminada. No foi facil acompanhar meu pai morrendo dia
apo6s dia, sem nada poder fazer para evitar’ (AJ, 35 anos, filha).

A morte de um parente ou amigo querido, a perda de uma posi¢ao
social, o rompimento de uma amizade especial ou de um casamento, enfim,
guando nos distanciamos para semp're .de algo que amamos, sofremos,
experimentamos a dor da perda, o luto. Ao longo da vida varias perdas
acontecem, umas mais dolorosas e dificeis do que as outras. Na vida a perda
uma constante. Viorst (1986,p.243) comenta que a perda € uma condigao
permanente da vida humana; mais cedo ou mais tarde, com maior ou menor
sofrimento, todos compreendemos. Lamentar € o processo de adaptagéo as

perdas da nossa vida.

Segundo Freud (1974), “o luto de maneira geral é a reagéo a perda de
um ente querido, a perda de alguma abstragdo que ocupou o lugar de um ente
querido, conﬁo o pais, a liberdade ou o ideal de alguém, e assim por diante. Em
algumas pessoas, as mesmas influéncias produzem melancolia em vez de luto.
Também vale a pena notar que, embora o luto envolva graves afastamentos
daquilo que constitui a atitude normal para com a vida, jamais nos ocorre

considera-lo como sendo uma condigdo patologica e submeté-lo a tratamento
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médico. Confiamos que seja superado ap6s certo lapso de tempo, e julgamos

inatil ou mesmo prejudicial qualquer interferéncia em relagao a ele.

Os tragos mentais distintivos da melancolia (depressdo) sdo um
desanimo profundamente penoso, a cessagdo de interesse pelo mundo
externo, a perda da capacidade de amar, a inibicdo de toda e qualquer
atividade, e uma diminuigdo de sentimentos de auto-estima a ponto de
encontrar expressdo em auto-recriminagdo e auto-envilecimento, culminando
numa expectativa delirante de puni¢ao. Esse quadro torna-se um pouco mais
inteligivel quando consideramos que, com uma Unica excecdo, 0S Mesmos
tragos sao encontrados no luto. A perturbagéo da auto-estima esta ausente no
luto; afora isso, porém, as caracteristicas sédo as mesmas. O luto profundo, a
reagdo a perda de alguém que se ama, encerra o mesmo estado de espirito
penoso, a mesma perda de interesse pelo mundo externo, na medida em que
este ndo evoca esse alguém; a mesma perda da vcapacidade de adotar um
novo objeto de amor (o que significa substitui-lo) e o mesmo afastamento de
toda e qualquer atividade que nao esteja ligada a pensamentos sobre ele. E
facil constatar que essa inibicdo e circunscricdo do ego é expressdo de uma
exclusiva devogao ao luto, devocao que nada deixa a outros propositos ou a
outros interesses. E, realmente, s6 porque sabemos explica-la tdo bem é que

essa atitude ndo nos parece patolégica” ( p.275-276).

A proximidade da morte de um parente ou amigo pode ser uma
possibilidade de reflexdo sobre o sentido da vida. O contexto da morte & vida.
Na visdo de Callanan (1994), a consciéncia da aproximagao da morte € um
conhecimento especial, as vezes uma espécie de controle sobre o processo de
morrer. Esta consciéncia revela o que € morrer e o que € necessario para
morrer em paz; ela se desenvolve naqueles que estdo morrendo lentamente.
As tentativas das pessoas que estdo morrendo em descrever o que estao
vivenciando, podem se perder, ser mal interpretadas ou ignoradas, porque a
comunicagéo & obscura, inesperada ou expressa em linguagem simbodlica. A

tentativa de comunicar-se nas Ultimas horas, dias ou semanas de vida, sao
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interpretadas por profissionais de salde, e também por familiares, como
declaragbes ou gestos sem sentido. Podem dizer: “sua cabeca esta
: divégando", “‘esta delirando”, “ndo esta mais normal’. Existem familiares e
profissionais que nesta hora, sem saber direito o que € melhor, tentam animar
a pessoa que esta morrendo, algumas vezes comportando-se como se
estivessem 'tratando com uma crianga. Outras vezes tentam suavizar a
“confusdo” com medicamentos. Estas atitudes servem apenas para distanciar
as pessoas que estao morrendo daqueles em que elas confiam, produzindo
mais isolamento e confusao. Independentemente do rétulo que se coloque em
suas tentativas de se comunicar, ou respostas que sao dadas, todos

verdadeiramente, deixam de ouvir quem esta morrendo.

Callanan (1994), segue dizendo que ha outra forma de proceder.
Mantendo nossas mentes abertas e ouvindo cuidadosamente as pessoas que
estao morrendo, poderemos comecar a entender as mensagens que
* transmitem, aliviar a ansiedade e a aflicdo. Tentando entender, e dessa forma
participar mais integralmente nos eventos da vidz“a, familiares podem receber
conforto, assim como obter conhecimento sobre a experiéncia de morrer e o
que é necessario para elas estarem tranquilas nos Gltimos momentos da vida.
Podem ir adiante e encontrar consolo depois da morte dos que amavam e
enfrentar novos eventos de perda, inclusive a propria morte. Tornando-se mais
sensiveis para ouvir as pessoas que estdo morrendo, profissionais de saude
poderdo melhor atender as necessidades de quem estéo cuidando e conquistar

uma maior satisfacao no trabalho que desenvolvem.
ENFERMAGEM

A enfermagem é uma disciplina que utiliza o conhecimento de varias
areas. No seu cotidiano agrega o avango da tecnologia a sensibilidade do
toque, valoriza a emogdo do ser humano e se empenha em providenciar

condi¢des de bem-estar.
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Os profissionais, ao contrario do que parece, ndo estao alheios ao
sofrimento promovido pela morte da pessoa que cuidam. Acontece que,
embora presente, muitas vezes esse sentimento é negado. Ao refletir sobre
esse assunto, Carvalho (1996) diz que fugimos da reflexdo do papel dos
aspectos psiquicos em nossas vidas por temermos a angustia que o contato
com esse assunto possa levantar. Os movimentos de vida que ocorrem com o
cuidador, em relagéo a questao da morte e do morrer, levam a pensar quao
pouco tem-se institucionalizado cuidados com quem cuida, para que ele possa
estar preparado, do ponto de vista emocional, para o bom desempenho de sua
tarefa. “Trabalhar com o processo da morte seguramente nos reporta a nossa
propria morte, e as angustias ligadas a ela”. O autor nos diz que seria desejavel
a adogao de medidas de ordem profilatica, caracterizadas pela existéncia de

sistemas de suporte para o enfrentamento de situa¢gdes desta natureza.

A par disso no corre-corre da rotina didria muitas vezes, noés
enfermeiros, ndo valorizamos o sentimento e a opinido das pessoas que
procuram os servigos de salde. Nao paramos para saber o que consideram
essencial ao seu conforto. Talvez poderiamos considerar uma pergunta como
ponto de partida e de chegada, uma tentativa de nos aproximarmos de grandes
beneficios através de pequenas intervengdes: “o0 que posso fazer para deixa-lo

mais confortavel neste momento? \

Othando mesmo que superficialmente os dados coletados penso que
os cuidadores esperam dos profissionais da saude providéncias sustentadas

no conhecimento cientifico especifico da sua area de atuagéao.

f ... “ a minha esposa foi internada as 10:00 horas da
manhd e as 15:00 horas ndo havia recebido medicagdo
alguma, ela estava com dor. Eu fui procurar o médico e
perguntei: como é doutor, a minha esposa esta aqui para fazer
0 qué? Se fosse para dar cha eu teria deixado ela em casa”
(WRS, 73 anos, esposo).

Em minha pratica profissional convivi com varias situagbes de
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desconsideragéo para com o conforto que me fizeram refletir. Uma delas era a
indicagéo de hidratagédo endovenosa ou subcutanea nos casos em que a via
oral era possivel de ser utilizada, abria-se méo da possibilidade de rehidratagéo
oral como se o normal fosse receber liquidos pela veia. Outra situagéo era
quando havia sondagem nasoentérica e hidratagdo parenteral. Isto me deixa
indignada! Em nome de que estamos enchendo as pessoas de canos nos
hospitais? N&o & possivel manter a hidratagéo por sonda e suspender o SOro?
A hidratagdo no periodo noturno nao é suficiente? Qual o beneficio que a
limitacdo ao leito promove? O que me imobiliza é a atitude de subserviéncia
que a enfermagem adota frente a determinadas situagcdes. Nao questiona o
planejado, cumpre cegamente sem raciocinio critico. Nao se posiciona em
nome da ciéncia, ndo propde novas abordagens, intimida-se para defender o

direito de conforto da sua clientela.

Tenho refietido acerca da cegueira que permeia a nossa pratica,
questionando a enfermagem que corre atras de “veias fujonas”. Infelizmente, a
enfermagem oncolégica depende muito da habilidade de encontrar veias para
desenvolver o seu trabalho, mas é possivel ir além. Ver algo mais, ndo apenas
0 acesso venoso e seringas com medicamentos. Nesse sentido a enfermagem
oncolégica tem muito a fazer. A maioria das vezes, nés enfermeiros, ligamos o
“piloto automatico” e funcionamos dentro dos limites da técnica subvalorizando
o “estar com o outro”, que é simples. Como é dificil encontrar veias, torna-se
um mérito punciona-las e nos ocupamos desta tarefa ao invés de enxergar o

ser humano que esta a nossa frente.

... “a Ultima vez que as meninas do posto estiveram aqui a mae
nao queria mais soro. Elas tentaram instalar a hidratagao, nao
tinha veias, nao foi possivel punciona-la. Decidimos suspender
o soro. Entdo o médico queria interna-la para dissecar uma
veia. A mae nio queria ir para o hospital. Decidimos respeitar a
vontade dela, ficou em casa sem o soro” (ADM, 47 anos, filha).

O contexto domiciliar permite o respeito a vontade da pessoa que esta

sendo cuidada. No hospital, a tecnologia fala mais alto. Para a enfermagem
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néo é justificavel manter uma pessoa internada recebendo medicagéo pela
boca, o normal é estar com vérios frascos de soro pendurados em gotejamento
continuo, de preferéncia com bomba de infusdo de uUltima geragéo, com varios
sensores de alarme para estabelecer um clima de seguranga maxima; também
ndo & comum considerar o sofrimento causado por multiplas pungdes para
manter o acesso venoso periférico permeavel. Simplesmente é rotineiro, é

normal, cientificamente justificavel.

Em geral, nas instituicdes de saude, a pessoa internada é tratada como
alguém sem direito de opinar. E importante o estimulo para que expresse suas
necessidades e medos, poder escolher, correr riscos nessas escolhas e
assumir compromissos, para sentir-se livre. Por outro lado, aquele que insisté
em preservar sua forga e poder, reivindicando alguma coisa, € denominado
dificil, agressivo, rebelde e a equipe de salude se distancia dele (Ministério da
Saude, 1995).

Em casa os cuidadores consideram a relagdo custo-beneficio a favor

de quem estao cuidando, e ndo o cumprimento de tarefas determinadas.

A rotina também esta presente no ambiente domiciliar, mas né&o
significa inflexibilidade. E possivel observa-la na atengao dos familiares com a
higiene da pessoa acamada, com as rdupas que usa, com o ambiente. Estas
atividades demandam energia. Nos, profissionais que trabalhamos com o
cuidado domiciliar, devemos estar alertas para este fato e considerar
necessario o envolvimento de mais de uma pessoa quando conversamos com

familiares sobre o cuidado.

. “ 0 banho é diario. Tem dias que pego forgas a Deus, €
cansativo. Cada vez que ele evacua coloco um pano em meu
rosto, calgo as luvas e fago uma higiene. Nao posso ver o meu
pai assim... todo sujo” (MM, 46 anos, filha).

A meu ver a sociedade reconhece o valor da enfermagem, respeita o
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seu conhecimento, confia na habilidade dos profissionais e espera atitudes que
ajudem a solucionar alguns dos problemas que enfrentam. Também vale
lembrar que os cuidadores domiciliares possuem clareza de até que ponto
podem contar com a ajuda dos profissionais; para determinadas situagcdes nao

ha medidas resolutivas, a natureza € quem determina o curso da histéria.
CUIDAR/CUIDADO

Pensar o cuidado enquanto processo implica pensar no movimento em
busca do conforto, na transformacao que ele produz, podendo estar dirigido ao
outro ou a si proprio. O cuidar carrega consigo uma inten¢do, um desejo de

mudanga da realidade para alcangar maior bem-estar.

Em seu estudo, Marcon (1998) identificou que os cuidadores
domiciliares néo distinguem semanticamente as palavras cuidar e cuidado, elas
fundem-se no mesmo pensamento como significado ao processo de cuidado
familiar; referem-se as atividades que sdo desempenhadas cotidianamente

para manter e melhorar a vida.

Os dialogos mantidos com os cuidadores envolvidos neste estudo, o
convivio com outros cuidadores em minha vida profissional e outras
experiéncias ouvindo cuidadores me possibilitaram observar a sensibilidade e a
atencdo dessas pessoas para proporcionar o bem estar do amiéo/familiar. A
intencéo, o sentido do cuidado é a promogéo do conforto. Os cuidadores frente
ao desconforto da pessoa portadora de cancer avangado reagem utilizando o
conhecimento que possuem e nao deixam de buscar novas possibilidades de

ajuda.

O apoio da equipe de saude no sentido de reforgar os aspectos que
estdo respondendo positivamente ¢ muito importante. Os cuidadores sentem-

se confiantes e percebem o reconhecimento do esforgo dispensado na
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realizagao das atividades. Tenho elogiado atitudes dos cuidadores domiciliares
em minha pratica profissional, procuro agir com sinceridade demonstrando
respeito e admiragé@o pelo seu empenho e os resultados sdo positivos. Penso
que destacar a beleza existente na atitude de ajuda de uma pessoa com o

semelhante é uma forma de fortalecer o animo do cuidador.

... " a gente sabe que muitas pessoas abandonam familiares
em hospitais e asilos. Estas pessoas ndo tém amor, querem se
livrar de quem esta doente” (WRS, 73 anos, esposo).

Em casa os familiares cuidam da pessoa portadora de cancer
avangado. A relagdo que se estabelece entre quem cuida € quem € cuidado &
amorosa, solidaria e voluntaria. Foi facil perceber afeto na relagdo dos
cuidadores com as pessoas cuidadas. O carinho demonstrado nos dialogos, no
toque, na expressdo facial, expressavam amor entre os familiares. A

autonomia, espaco social e individualidade das pessoas s&o preservados.

Observei que o cuidador estava sempre em busca de fazer melhor,
fazer mais pelo conforto da pessoa cuidada. Assumiam responsabilidades com
a alimentacéo, higiene e com a medicagdo. Também havia cuidadores que nao
conseguiam desenvolver esse tipo de ajuda mas envolviam-se com
encaminhamentos médicos, juridicos, administrativos, tarefas de casa e até
mesmo com o cuidado aos cuidadores. Direta ou indiretamente todos estavam

envolvidos com a situagao do familiar que necessitava de ajuda.

Esta é uma discussao que nao pretendo aprofundar mas que considero
relevante. Nos, profissionais de salde, muitas vezes consideramos omissos 0s
familiares que n&o se envolvem diretamente com o cuidado a pessoa acamada,
desqualificando-os, diminuindo a importancia da ajuda em outras atividades.
Na verdade, toda forma de ajuda € uma atitude que demonstra
comprometimento com a situacao dificil que uma pessoa estad enfrentando,
portanto é uma forma de cuidar/ cuidado. Cabe aqui ressaltar o respeito que

esses cuidadores possuem com o seu limite fisico ou emocional. Muitos de
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nos, profissionais com formagdo na area de salde, precisamos desse
aprendizado: respeitar-se, aceitando o préprio modo de ser, os proprios limites,

aprendendo a cuidar-se.

Acredito que as pessoas estdo cuidando umas das outras quando
convivem com solidariedade, afeto e respeito mutuo. Estar com o outro é um

cuidado quando existe intengao de ajuda.

... “eu nado conseguia fazer as coisas como minha irma fazia.
Nao sei, parece que sou mais fraca do que ela. Ficava
choramingando pelos cantos; eu nao aglientava ver aquilo, me
sentia com as maos atadas” (AJ, 35 anos, fitha).

... “as minhas duas irmas mais velhas sao muito choronas. Eu
era quem me controlova na frente da mae. Entdo eu e uma
cunhada davamos o banho todos os dias” (ADM, 47 anos,
filha).

... “prefiro cuidar dela em casa; aqui posso descansar na cama,
tomar banho e me alimentar melhor, no hospital nada disso é
possivel” (WRS, 73 anos, esposo).

Os cuidadores reconhecem que € necessario tecnologia e recurso para
atender as demandas da pessoa portadora de cancer avangado, especialmente
quando se trata de controle de sintomas. Além disso, questionam os

profissionais no sentido de atender e melhorar o conforto da pessoa cuidada.

... “os médicos receitavam remedios e a dor continuava. Meu
pai passava as noites inteiras chorando de dor. Depois que a
morfina entrou nessa casa a situacdo melhorou muito, ele nao
sente dor e todos dormem durante a noite” (MM, 46 anos, filha).

As emogdes e os sentimentos envolvidos no cuidado podem
transformar simples agdes em gestos de respeito e solidariedade, fazendo a
diferenca no cuidado domiciliar. E traduzido por um desejo de atender as

minimas necessidades (Marcon, 1998).
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Foi possivel, neste estudo, perceber que os cuidadores respeitam e
valorizam a vontade e a opinido da pessoa que estdo cuidando sem juizo de
valor. Por intermedio do dialogo eles conseguem atender pequenos detalhes, o
que personaliza o cuidado com uma pessoa em especial, seja ela outro familiar

cuidador ou a pessoa portadora de cancer avangado.

“ falamos para mae que era necessario internar para
dissecar uma veia. Ela preferiu ficar em casa sem soro.
Respeitamos a vontade da mae”.

... "durante trés meses eu passava o dia na casa da mae.
Chegava em minha casa tarde, todos ja estavam dormindo.
Nos ultimos quinze dias passei a dormir na casa dela para nao
deixar meu pai sozinho” (ADM, 47anos, filha).

O cuidado é dinamico, € um processo. Esta presente quando existe
vontade de fazer o melhor para proporcionar o conforto, e & possivel ensinar e
aprendé-lo. O cuidado domiciliar no contexto do cancer avancado & possivel
quando os familiares estdo comprometidos e a pessoa portadora deseja
permanecer em casa. O que é melhor para o dia de hoje podera néo ser o
melhor no dia seguinte. Isto significa que os profissionais de saude que
desenvolvem atividades nesta area devem estar atentos para com a

reavaliagdo do plano terapéutico e indicagéo de internagéo hospitalar.

O dialogo é uma ferramenta do cuidado. Ele possibilita exercer o
respeito pela vontade da pessoa que estd sendo cuidada em casa. A
formulagéo de perguntas simples podera auxiliar o cuidador encontrar o “modo
de fazer” que agrade cada pessoa. Através da palavra também & possivel
demonstrar atencéo, afeto e saber como podemos fazer para promover mais
conforto. Como podemos saber o que é melhor para o outro sem ouvi-lo? O
dialogo permite respeitar o modo de ser e de viver do outro sem perder de vista

a intengéo terapéutica na atitude de ajuda.

O cuidado ao ser humano nao se limita a agées disciplinares. Ele nao
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se coloca em compartimentos, € pleno. Isto demanda buscar ajuda em varias
areas do conhecimento. A quebra das barreiras disciplinares tem se mostrado
no trabalho interdisciplinar, quica transdisciplinar um dia, em que o cuidado ao
ser humano € o foco das agbes da equipe de saude. O futuro aponta para a
integragdo do trabalho profissional na equipe de salde, sem eliminar a
especialidade, mas enriquecendo-a. O cuidado agrega todo o esforgo que
busca o conforto. .O profissional toma o cuidado como foco da agéo'
terapéutica,extrapola uma area de atuacdo académica e vai além, busca em

outras areas do conhecimento contemplar a complexidade do viver.
BEM ESTAR/CONFORTO

O bem-estar/conforto é algo mais que a auséncia da dor, € a harmonia
com a vida, o bem-viver desfrutando cada dia como se fosse o tnico. O viver é
complexo e viver em bem-estar permanente & utopia. Todo ser humano
enfrenta momentos de soliddo, de angustia, de medo durante a vida. A
~ possibilidade de interrupgao da vida desperta o sentimento de perda. Nao se
trata de uma perda qualquer, é a prépria vida em questdo. Sem duvida, ha
pessoas que diante de tal situagdo encontram forgas para ir adiante mas,
também existem os que ficam paralisados diante da possibilidade de morrer.
Nao podemos generalizar, ou tomar como exemplo os que julgamos mais
“fortes”, pois eles podem estar negando a possibilidade da morte. N&do é
simples. Esperar que as pessoas demonstrem forga para enfrentar algo que
aterroriza a todos é reducionista e desumano. O ser humano nao possui um
comportamento passivo diante da possibilidade de morrer; € preciso perceber a
complexidade deste momento. Além de perceber o outro em sua totalidade e,

também, aprender a respeitar o medo do outro.

Os cuidadores domiciliares conseguem perceber os sentimentos do
familiar, sabem o quanto esta sofrendo e tentam de todas as formas suprir as
necessidades que observam. Eles expressam essa preocupagao. Os dialogos

com os cuidadores apontam aspectos que permitem a pessoa com cancer
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avangado sentir-se estimada, segura, protegida.

‘quando ela ficou bem fraquinha n&do levamos para o
banheiro. Ela poderia cair e machucar-se. Optamos pelo banho
na cama’;

... “a gente procurava fazer tudo que ela pedia, a refei¢do que
gostava do jeito que mais lhe agradava” (ADM, 47 anos, filha).

Os cuidadores domiciliares sao livres para experimentar novas
possibilidades de promover bem-estar. Tentam as mais variadas combinagées,
receitas que deram resultados positivos para pessoas conhecidas e até
desconhecidas, formulagdes caseiras contendo ingredientes com indicacées
precisas - acreditam que certas pogdes tém poder para operar milagres. Muitas
vezes, essas iniciativas surtem efeitos positivos para a pessoa que esta
experimentando, seja ela a pessoa cuidadora ou a pessoa que estad sendo
cuidada. Para quem esta desejando fazer tudo o que for possivel para melhorar

a situagao, é fortalecedora a expectativa de um novo investimento.

E util e prudente que os profissionais de saude, especialmente os que
atuam na area domiciliar, procurem informar-se a respeito das inovagdes
caseiras que os cuidadores adotam na tentativa de promover maior bem-estar.
Mesmo desejando fazer o melhor, & possivel expor a pessoa cuidada a riscos
desnecessarios. Muitas vezes os profissionais podem contribuir com

informagdes técnicas esclarecendo o real beneficio de tais medidas.

... “'um dia uso o remédio fornecido pelo posto, no outro uso
esse aqui. Foi a vizinha que nos disse o quanto € bom. Acho
gue melhorou muito, a ferida esta secando” (MM,46 anos,
filha).

E possivel perceber, a partir dos dados, o bem estar do cuidador
quando refere com prazer a melhora do seu familiar. Também observei o

quanto & prazeroso para eles, ouvir de outras pessoas que o familiar esta
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sendo bem cuidado, ou que estao fazendo tudo o que esta ao alcance. isto

" desperta o sentimento de aprovacéo e dever cumprido.

Alguns cuidadores referem que a experiéncia de cuidar lhes
proporciona crescimento pessoal, favorece o desenvolvimento espiritual e a
unido da familia. Mesmo existindo alguém doente em casa a familia podera
estar saudavel (Marcon, 1998).

... “as pessoas que vém aqui em casa dizem ele estd bem
cuidado” (AJ, 35 anos, filha).

. “ avizinha ao lado vive sozinha, os dois filhos moram em
Sao Paulo. Outro dia, estava perguntando quem cuidaria dela
qgquando fosse necessario. Ela disse que gostaria de poder
contar conosco. Fiquei contente com a manifestacdo de
confianga, ela gosta muito da gente;

... “ amae sempre dizia que ela estava bem porque era cuidada
pelas filhas, se ndo fosse isso ja teria morrido” (ADM, 47 anos,
filha).

Nio resta duvidas de que o bem-estar transcende o aspecto fisico e
tem uma relagdo intima com o estado emocional e espiritual do ser humano.
Parece contraditorio, mas & possivel morrer em conforto. Também & possivel
manter-se com esperanca. A meu ver a fé das pessoas lhes da tranqiilidade
para enfrentar situagtes dificeis como a possibilidade de interrupgéo da vida.
Em minha experiéncia profissional tenho aprendido que o bem-estar ndo esta

relacionado a imortalidade e sim ao prazer de manter-se vivo e ativo.

... “ela tinha uma forga muito grande, uma esperanga de ficar
boa. O médico lhe deu um tempo de vida e ela viveu trés vezes
mais” (ADM, 47 anos, filha).

O conforto deveria ser valorizado a partir da concepgéo do cliente.

Sentir-se bem ¢é individual, ndo existem férmulas magicas, no entanto a
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~ sensibilidade de perceber o outro na sua individualidade e totalidade abre
caminhos para o bem-estar. O didlogo € uma ferramenta especial para os
profissionais estarem mais préximos daquilo que melhora o conforto da sua
clientela. Sem a escuta ativa ndo podemos compreender as pessoas que
estamos cuidando. O respeito aos detalhes que contemplam o bem-estar do

outro é o diferencial dos profissionais que prestam servigos na area da satide.
EDUCACAO

A educacéo é algo mais do que o ato ou efeito de educar (-se). E um
processo no qual o ser humano evolui, desenvolve capacidades de varias
ordens, seja fisica, intelectual, moral ou espiritual; € uma caminhada a partir do

conhecimento que possui.

A pratica da enfermagem esta comprometida com a pratica educativa.
Quando o enfermeiro estd demonstrando aos familiares como realizar um
procedimento, enfatizando aspectos técnicos, utiliza um referencial pedagogico
para realizar esta atividade. Muitas vezes, ndo se da conta de que adota uma
forma tradicional de transmissdo de conhecimentos; mesmo assim, ndo deixa
de desenvolver uma pratica educativa. Ao estar presente acompanhando a
familia no momento do oObito de uma pessoa, estd cuidando e educando-se.
Aprende-se com a pratica assistencial, ndo podemos negar que também nos

educamos cuidando ou ajudando o outro a enfrentar uma situagao.

Gostaria de destacar que nao vinculo a pratica de demonstragdo dos
procedimentos a idéia de domesticagdo, reproducéo irracional. Entendo que a
educacdo ndo se da de fora para dentro nem tdo pouco de cima para baixo. A
demonstragao a que me refiro ndo implica a reprodugéo fiel de uma agao, mas
instrumento que possibilita apontar aspectos que merecem destaque para
atender a seguranca da pessoa que esta se submetendo a um procedimento,

com a intengdo de diminuir possiveis riscos.
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Nao valorizo a discussao corpbrativa que disputa forgas entre duas
situagdes: a) o cuidado contém a pratica educativa e b) a pratica educativa é
um cuidado. A meu ver o que importa é a intengao de ajuda, o que é possivel
- fazer para conquistar o bem-estar de uma pessoa. Quando desejamos ajudar
nosso semelhante a crescer adotamos atitudes de cuidado e abrimos
possibilidades para aprender e ensinar; portanto, ndo ha o que vem primeiro, o

cuidado e a educagéo co-existem em uma relagdo de complementaridade.

Os dados desta pesquisa remetem para a reflexao do “ser mais”. Neste
- sentido, acredito que o empenho dos cuidadores é pela busca do “ser mais
feliz”, ou seja, do bem-estar da pessoa cuidada. Nao pretendo aqui tragar um
paralelo com o estado de felicidade plena, mas sim o estado de conforto que é
possivel proporcionar as pessoas com cancer avangado, por intermédio de
medidas preconizadas em centros especializados ao redor do mundo. Portanto,
a busca dos cuidadores é passivel de alcance, é real e ndo escapa da
responsabilidade dos profissionais da area da saude. Afinal, ndo é este o

objetivo da pratica assistencial?

A educacao possui uma relagdo intima com a consciéncia. Estou
convicta de que a consciéncia do profissional da area da sadde, no sentido de
sentir-se responsabilizado pela busca do bem-estar, poderd mudar a realidade
em relagdo ao sofrimento que as pessoas portadoras de céncer avangado
enfrentam atualmente. A consciéncia passa pela responsabilidade e
compromisso de cada profissional de atualizar-se tecnicamente. Nao podemos
mudar a realidade sem buscar novas metodologias e agregar novos
conhecimentos. Cabe a escola informar aos seus alunos que a educagéo € um
processo, para que n3o se sintam prontos ao concluirem a formagao
universitaria. A educagdo ndo se da dentro dos limites da academia, €
necessario ir além, caminhar adiante e ndo considerar-se pronto para a pratica

profissional.

Refletir a propria pratica podera ser um caminho para a mudanca.
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Muitas vezes esperamos que as mudangas se estabelegam de fora para
dentro. Na verdade, as mudangas comegam quando nos damos conta de que &
possivel fazer diferente, a partir de nés, com efeito semelhante ao da queda da
pedra no lago, que propaga o resultado desta agdo cada vez mais longe do

ponto que tocou a agua.

Partindo dos depoimentos é possivel sugerir que para cuidar de uma
pessoa com cancer avangado em casa nao ha necessidade de habilitagéo
- formal de cuidador, e sim vontade de fazer algo para proporcionar o bem-estar
do outro. Quando existe intencdo de ajudar o outro a crescer, cuidamos,
aprendemos e ensinamos. Porém, o cuidador domiciliar precisa contar com o
apoio formal de profissionais e instituicdes de saude para manter uma pessoa

com céancer avangado em casa.

Em parte, discordo dos achados de Marcon (1998), que apontam as
atividades de ler o termémetro e administrar medicamentos como procedi-
mentos dificeis de serem executados pelos cuidadores domicilares. A minha
experiéncia profissional na area de cuidado domiciliar permite inferir que os
familiares assumem esses procedimentos com tranquilidade quando nés,
profissionais, estamos disponiveis para apoia-los ao entrarem em contato com

os equipamentos, para que saibam utiliza-los adequadamente.

. “a gente aprende até com o sofrimento” (WRS, 73 anos,
esposo0).

... “olhando o pessoal no hospital aprendi a fazer muitas coisas”
(MM, 46 anos, filha).

. “ndo é preciso fazer curso para cuidar da propria mae;... 0
cuidado esta dentro do ser humano” (ADM, 47 anos,filha).

... “depois que vocés comegaram a vir aqui em casa [auxiliar de
enfermagem do posto e mestranda)] ficou mais tranqlilo, as
explicagbes ajudaram muito” (AJ, 35 anos, filha).
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. "0 pessoal da comunidade diz que sou lutadora. Enquanto
n&o consigo o que é preciso, ndo descanso. E exame para um,
remédio para outro, ambulancia na prefeitura, rifa para pagar
um exame caro, e assim vou me virando;... a pessoa no
comego se atrapalha um pouco, mas com o tempo pega o
jeitinho, o importante é gostar do que faz” (LDS, 56 anos,
vizinha).

E possivel aprender com as situacdes tristes e dificeis. Muitos
cuidadores referenciaram em conversas a oportunidade de aprendizado com a

experiéncia de conviver com uma pessoa que esta morrendo.

Vale lembrar que o aprendizado nao & exclusivo dos cuidadores, mas
também da pessoa que esta sendo cuidada: permitir ser cuidada é um

aprendizado.
AMBIENTE

Tudo o que cerca, que esta proximo ao ser humano constitui o seu
ambiente. O ambiente interage no viver, colabora com a sensagdo de bem-

estar, faz parte da histéria de cada ser humano.

Y

Pensar em ambiente no contexto do cuidado domiciliar vem logo a
mente a imagem da casa. A casa € uma expressao da cultura popular. Para
muitos a idéia da casa esta ligada a idéia de um espago fisico bem
dimensionado, arejado, colorido, limpo, lugar onde é possivel estar em paz,
sentir-se seguro e desfrutar conforto. No entanto, a realidade que conheco,
desenvolvendo atividade profissional na area domiciliar, tem apresentado outro

panorama.

Infelizmente, em um pais em desenvolvimento, com a dimenséo
territorial e desigualdades sociais que o Brasil possui, no & dificil imaginar as

condi¢des de moradia da maioria da populagéo de baixa renda.



130

As condigGes precarias dos domicilios pouco interfere na opgao das
pessoas em permanecerem em casa quando estdo em condigbes fisicas
debilitadas. Elas estdo em ambiente conhecido e possuem autonomia para

tomar decisdes no que diz respeito ao seu conforto.

A sensagao de seguranca que o ambiente da casa promove ao
- cuidador domiciliar talvez esteja relacionada ao mecanismo de negagéo do
diagnéstico, necessario ao enfrentamento de situagdes dificeis como o cancer.
O familiar permanecer hospitalizado podera sugerir como pano de fundo o
contato com a fragilidade da vida. Afinal, o hospital esta mais préximo a doenga
do que a saude.

... “hospital s6 em ultimo caso” (WRS, 73 anos, esposo);

Marcon (1998) sugere que alguns cuidadores preferem nao
acompanhar o familiar durante a internagéo hospitalar porque tém outras
obrigagbes e também porque o ambiente hospitalar ndo € agradavel,
acarretando desgaste fisico e emocional, uma vez autorizada a presenc¢a da
familia no hospital, esta passa a ser exigida. A autora também considera a
possibilidade da internagdo hospitalar ser considerada uma oportunidade de
descanso para a familia, oportunidade para repor as energias e reorganizar a

vida.

Muitas vezes nao foi facil para mim, enquanto enfermeira, compreender
como as pessoas com cancer avangado conseguiam permanecer em
ambientes tdo pequenos, pouco ventilados no verao, totalmente desprotegidos
no inverno, em estado precério de higiene. Como sentir-se bem em lugares
insalubres? N&o raro minhas reflexdes me levaram a pensar que o cancer era
um fato a mais na vida de allgumas pessoas; diante de tamanha falta de
condigdes, era visivel o sofrimento que aqueles seres humanos enfrentavam
para sobreviver. E, para minha surpresa, quando sugeria uma internagéo

hospitalar de alguns dias, apontando algumas facilidades ou vantagens que
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teriam, ouvia: “prefiro ficar em casa”.

Hoje, comego a compreender. A casa é o templo de nossa historia.
Cada pessoa com seu referencial de bem-estar acumula ao longo da vida
significados singulares para cada coisa que o rodeia. E o seu mundo, o seu
modo de viver. E, nds enfermeiros precisamos apreender o respeito a escolha
do outro.

A liberdade somente é vivenciada quando existe a possibilidade de
~escolha. O diadlogo com cuidadores domiciliares demonstra o exercicio do
respeito a autonomia no contexto domiciliar. Mesmo em condigbes de falha

cognitiva foi possivel observar o respeito a vontade da pessoa cuidada.

... “meu pai tinha medo de ser levado para o hospital. Achamos
melhor deixa-lo em casa, mesmo quando ja ndo sabia o que
estava se passando” (AJ, 35 anos, filha).

... “ ela preferiu ficar sem o soro, mas em casa. Ela disse: aqui
vocés me atendem bem, ndo vou para o hospital” (ADM, 47
anos, filha). :

Astudillo (1995) recomenda aos cuidadores que néo se distanciem do
familiar acamado, ndo o deixem sozinho por muito tempo. Muitos se distanciam
da pessoa cuidada quando esta perde a consciéncia, por medo ou por julgarem
desnecessario. Nesta hora o toque ou simplesmente segurar sua méo podera

fazer diferenca.

Os depoimentos ouvidos me permitém referir que as pessoas cuidadas
em casa sentem-se acompanhadas. Até mesmo nas situagbes em que 0S
cuidadores se encontram em cémodos diferentes, sabem que podem contar
com ajuda se for necessario. Ja quem esta hospitalizado, apesar de saber que
ha varias pessoas trabalhando no plantdo, n&o esta certo de poder contar

prontamente com elas quando solicitar. Sentir-se acompanhado permite sentir-
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se seguro. Sem duvida, para o bem-estar, seguranga € fundamental.

. “ ele ndo fica sozinho, sempre estamos com ele; quando
dorme a porta do quarto fica aberta e a gente nao sai de casa,
vou lavar roupa e escuto até quando tosse. Ele sabe onde
estou, quando nao faco ruidos ele chama para me localizar”
(MM, 46 anos, filha).

... “ a gente conversa na janela, logo que acorda ela me deseja '
bom dia, cedo ja estou na lida da casa; qualquer coisa ela me
chama” (LDS, 56 anos, vizinha).

COMUNICACAO

A comunicacgdo &€ um tesouro valioso que o ser humano possui para

conviver em harmonia com o outro, consigo € com a natureza.

Pensar a comunicagdo no contexto do cancer avangado leva a uma
reflexdo acerca da dificuldade dos familiares para falar sobre o diagnéstico,

progndstico, entre si e especialmente com a pessoa portadora.

Segundo Astudillo (1995) a reagao inicial de alguns familiares pedindo
ao médico que nao fale sobre o diagndstico com a pessoa portadora devera ser
vista como reacgdo normal de choque, e ndo como uma proibigdo de falar a
verdade. Esta atitude reflete a ansiedade dos familiares e seu préprio instinto
de temor a morte. Os familiares n&o podem proibir o médico de falar sobre o
diagnostico e prognostico, negar a verdade a pessoa portadora. Muitas familias
necessitam ajuda para melhorar a comunicagédo com a pessoa portadora que
se encontra isolada pela conspiragdo do siléncio. Esta é uma situagao dificil,
tanto a pessoa cuidada como os familiares agem como se nao existisse uma
doenga grave. Temem que a revelagéo da verdade desencadeie uma tragédia.
A pessoa portadora percebe a gravidade do seu estado e o prognostico antes
de os profissionais confirmarem sua intuicdo. Melhorar a comunicagao podera

significar dar-lhe autonomia para participar ativamente do plano terapéutico.
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Neste estudo, bem como em outras ocasiées na vivéncia profissional
como enfermeira na area de Cuidados Paliativos, foi possivel perceber
claramente atitudes dos cuidadores para poupar o softrimento do familiar/amigo
que estd com cancer avan¢ado. Nao raro os cuidadores domiciliares

comunicam-se pela chamada “conspirac¢ao do siléncio”.

Com relagdo ao cancer, Maturana (1998) afirma que um doé
fendmenos que dificulta a comunicagao eficaz em cuidados paliativos é a
conspiragdo do siléncio, definida como “o conjunto de estratégias e esforgos do
paciente e/ou familiares e/ou profissionais de saude, destinados a evitar que
alguma das partes envolvidas conhecam o diagnostico ou prognéstico da
enfermidade”. O autor comenta que tais esforgos nao evitam que a pessoa
portadora ou os familiares percebam em pouco tempo a gravidade da

enfermidade.

Nzo pretendo aqui justificar a “conspiragao do siléncio”, mas compre-
ender a atitude de ajuda dos cuidadores frente a dificuldade de dizer a verdade.
Acredito que o zelo pelo bem-estar, a preocupagéo- excessiva em proteger a
pessoa cuidada de uma circunstancia desanimadora, a possibilidade de
amputar a esperanga ou a forga de lutar pela vida sustentam a opgéo dos

cuidadores em falar meias verdades ou omiti-las totalmente.

A intencdo de manter acesa a esperanga afasta o didlogo sobre a
proximidade da morte. Falar sobre a morte do outro € uma dificuldade natural
do ser humano, especialmente para os que nao falam da prépria morte. As
palavras parecem sem sentido a beira do leito, ndo possuem o poder de mini-
mizar o apego pela vida. A atitude de omitir a verdade talvez declare a

consciéncia de cuidado dos familiares.
Um trecho de um crénica de Rubem Alves (1999) diz que

“ha sofrimentos que fazem sentido. Sofrimento que faz sentido
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é aquele que aceitamos voluntariamente pela alegria que
acontecera no fim, as dores do parto sdo um sofrimento que faz
sentido. Ha sofrimentos que nio fazem sentido. Sofrimento que
nio faz sentido & aquele que nos acontece sem que o
desejemos e que nada de bom nos tras no fim. E sofrimento
puro, s6 sofrimento. As dores de uma indigestdo sdo um
sofrimento que nio faz sentido.... O que destréi as pessoas
n3o é o sofrimento. Somos capazes de aceitar os maiores
sofrimentos se existe, ao final, a chama da alegria. O que
destrdi as pessoas é a falta de sentido”.

[

... “o pai ndo aceitava usar morfina, a gente dizia que ndo era
para ele tomar o remédio. Ele pensava que a morfina era
injetavel, tomava os comprimidos de morfina como se fosse
Tramadol. Ele associava o uso de morfina com sedac¢ao”;

. “as criangas cobraram porque nao contamos que O vovd
estava tao mal. Nao consegui contar a elas. Na verdade eu nao
queria que sofressem. Um dia elas ficariam sabendo” (AJ, 35
anos, filha).

... “a gente nunca falou para minha mée o que ela tinha ou n&o
tinha. Mas, meu irm3o mais velho, no finalzinho, disse a ela
que dependia de Deus, os médicos nao tinham mais nada, s
Deus” (ADM, 47 anos, filha).

Em situacdes em que a funcdo cognitiva estd prejudicada, como no
coma, a proximidade da morte é real e muitas vezes é mais facil para os
familiares, pois nao precisam esconder o sentimento. Defendo o seguinte ponto
de vista: de uma forma ou de outra, a pessoa que esta vivenciando o morrer
percebe que existe algo mais nas entrelinhas. A comunicagéo se da sem pala-
vras. A presenga comunica, o toque, o afeto, a preocupagéo, a tristeza nos

olhos dos familiares/ amigos, a verdade se expressa através do sentimentos.

Astudillo & Mendinueta (1995) referem que muitos pacientes agrade-
cem por poderem falar sobre seus temores e dificuldades com alguém que pos-
sa oferecer-lhes ajuda, necessitam de um estimulo continuo no dialogar. Diz
ainda que a equipe de satde deve iniciar o didlogo de forma aberta, que de-

monstre vontade de conversar sobre as coisas que lhes preocupam, a partir do
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primeiro encontro. Uma boa comunicag¢do se constréi a partir da sinceridade e

da capacidade de demonstrar compreenséo.

Acredito que sem confianga ndo construiremos uma relagéo dialégica,
tdo pouco nos comunicaremos com outra pessoa. Para nos comunicarmos nao
- precisamos obrigatoriamente dialogar, mas é fundamental a confianga.
Mayeroff (1971) diz que demonstramos falta de confianga quando dominamos
o outro impondo-lhe um modelo ou quando exigimos uma garantia dos
resultados. Essa garantia de resultados citada por Mayeroff muitas vezes nao
oportuniza o diadlogo com as pessoas portadoras de cancer avangado, pois 0
receio de estimular reagdes negativas ou efeitos desconhecidos pode
desencorajar os profissionais a experimentarem uma conversa franca. A con-

fianca em uma relagéo de ajuda é fundamental.

Nao cabe aqui julgar, mas apenas compreender. Acredito que as
entrelinhas comunicam também a intengdo de ajuda. Demonstram a cons-
ciéncia de escolha pelo melhor. Quando uma filha troca o nome do analgésico
que esté'administrando ao seu pai, deseja o melhor, proporcionar maior bem-
estar através do alivio da dor. A intengdo nao é engana-lo, e sim poupéa-lo do
sofrimento sem sentido. A meu ver, a confianca se fortalece na verdade, mas

cada situagéo é digna de ser analisada a luz da inteng&o que a sustenta.

Diante da realidade que vivemos na area da oncologia, & chegada a
hora de nos perguntarmos qual a razdo da nossa pratica. Chega de con-
formismo! Freire (1997) nos alerta: o trabalhador social humanista nao pode
contentar-se com o ativismo, o profissional sera tanto mais humanista quanto
mais verdadeiro for o seu trabalho, quanto mais reais forem a reflexdo com a
acdo e a reflexdo das pessoas com quem tem que estar em comunhao, co-
laboragéo, em convivéncia. A pessoa que desenvolve um trabalho social opta
pela mudanca nao teme a liberdade, néo prescreve, ndo manipula, nao foge da
comunicagdo; ao contrario, procura-a e vive-a. Todo o esfor¢co de natureza

humanista centraliza-se no sentido da desmitificacdo do mundo, da realidade. -
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Vé no outro com quem, sobre quem ou contra quem trabalha, uma pessoa, um

sujeito e n&o objeto. N&o vé na mudanga uma ameaga.



7. CONCLUINDO OU RECOMECANDO?

O direito a vida digna faz parte da lista de direitos universais previstos
por leis, cédigos éticos, filosofia de varias religibes e objetivo de vida para
muita gente; no entanto, para grande parte da populagdo, especialmente nos
paises em desenvolvimento, uma vida digna n&o € realidade para todos. Para
viver com dignidade é fundamental ter condigbes basicas como trabalho,
alimentagdo, moradia, acesso aos servi¢os de saude e ao lazer. Em um pgis
que nao possui uma politica social adequada, onde o desemprego atinge
indices assustadores, onde existem familias vivendo em caixas de papelao
cobertas com plasticos, onde a desnutricio esta presente e mobiliza poucos
recursos do Estado, onde os servicos de saude ndo dispdem de estrutura
basica para atender a demanda reprimida, viver dignamente se torna uma

realidade para uma minoria privilegiada.

Este estudo foi um recorte da realidade e nao pretendeu esgotar o
tema; tera maior valor se proporcionar reflexdo da pratica de enfermagem no
contexto domiciliar e nela operar algumas mudangas. Acredito que as
intervengdes, por menores que sejam, tém o poder de trazer grandes

beneficios. Nao considero o trabalho aqui concluido, e sim iniciado.

No contexto domiciliar os cuidadores querem o melhor para o seu
familiar, porém nem todos possuem a mesma visdo sobre o cancer. O dialogo
entre equipe de saude e familiares sobre o que é possivel fazer e quais os

riscos implicados, tranquiliza e proporciona a oportunidade a familia de
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organizar-se para os momentos dificeis.

Precisamos enfrentar grandes mitos em relagdo ao cancer,
especialmente no que se refere a possibilidade de controle da dor por cancer.
E possivel mudar essa realidade a partir da atitude dos proprios profissionais
da area da saude. Precisamos desenvolver a consciéncia de que o
conformismo é fruto da nossa omissao, obediéncia, incapacidade de participar,
discutir, sugerir, sustentar teoricamente uma posicao. Gadotti (1991) afirma a
necessidade continua da educacgao e diz que viver € sempre tomar lugar num
certo espaco. A educacdo € uma linguagem pela qual eu tomo assento neste
lugar, ascendo a uma certa comunidade, a uma sociedade, onde n&o estou
sozinho. Mas essa educagdo ndo caminha, ndo se liberta-se do passado
reaciondrio, a ndo ser na medida em que os educadores a ponham funda-
mentalmente em questdo. Acredito que o cuidado domiciliar se consolidara
enquanto abordagem terapéutica quando o mito da dor por céancer ceder
espago ao controle dos sintomas. Assim sendo, sera possivel manter as
pessoas em casa, em conforto, até o momento que elas desejarem. Caso com-
trario, considero antiética a doutrinacdo da desospitalizagado, pois simplesmente

estaremos nos omitindo de proporcionar dignidade de vida.

Os tempos s&o de mudangas rapidas, exigem uma participagéo ativa e
transformadora do enfermeiro junto a equipe de saude; um fazer que funde o
afeto, a solidariedade, a critica, o profissionalismo ao compromisso de buscar o
que é melhor para as pessoas que s&o cuidadas, defendendo seus direitos. A
maioria das pessoas portadoras de cancer avangado ndo sabem se € ou néo
possivel o controle da sua dor. N6s temos obrigacdo de saber. E um desafio
para a nossa pratica. Através da unido de esforgcos € possivel lutar contra o
mito maior, a associagdo “cancer — dor — sofrimento - morte”. Estamos vivendo
o inicio de um novo milénio, tempos de mudancgas, e enquanto a tecnologia
avanga rapidamente, o cuidado com a vida esta sendo esquecido, o bem-estar

ainda nao é prioridade para muitos profissionais da area da salde.
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O caminho para romper preconceitos &€ um desafio a cada profissional,
no seu raio de acéo, na intencéo da sua pratica.Voltemos a considerar a figura
da pedra que cai no lago. Se cada um atingir o circulo que esta a sua volta, sua
acdo podera propagar-se em ondas, semelhante ao efeito produzido por uma
pedra que cai e forma circulos cada vez maiores e mais distantes do ponto
onde caiu. Ajudando dois colegas a entender o quanto é possivel fazer para
aliviar a dor por cancer, podemos agir em progressdo geométrica. Enfim,
precisamos acreditar na possibilidade, na conscientizag&o. Freire (1997) nos
diz que a pratica educativa é tao interessada em possibilitar o ensino de com-
teudos as pessoas quanto em sua conscientizagdo. Somos conscientes e com-
prometidos na medida em que conhecemos. Na consciéncia ingénua ha uma
busca de compromisso, na critica ha um compromisso e, na consciéncia
fanatica, uma entrega irracional. Por outro lado, a tolerancia é uma virtude que
nos ensina a conviver com o diferente, sem que os diferentes deixem de exer-
cer o direito de lutar pela sua posicao. A tolerdncia nao nega nem esconde os
possiveis conflitos entre os diferentes, também ndo desconhece que ha dife-
rentes antagbnicos entre si. A tolerancia pretende a convivéncia possivel,
respeitadas as diferencas dos que convivem. Sem humildade a tolerancia néo
se viabiliza. Portanto, ingredientes necessarios ao cuidar/cuidado como os ci-
tados por Mayeroff (1971) sao lembrados por Freire (1997), como essenciais a
pratica educativa: esta ai o entrelacamento da pratica reflexiva, consciente e

critica do cuidado.

A pratica que busco esta contida no profissionalismo que pretende
avangar em direcao ao direito ao conforto, a dignidade de viver, a possibilidade
de permanecer em casa contando com apoio institucional. Busco o alivio do so-
frimento fisico de homens, mulheres, adolescentes e criangas que estédo fora
de possibilidades terapéuticas oncoldgicas, vivendo os ultimos tempos de suas
vidas. Ndo deixa de ser uma luta pela possibilidade de maior conforto nos
ultimos dias de vida das pessoas portadoras de cancer avangado, direito que é
muitas vezes negado pela crenca dos profissionais, pelo sistema de salde,

pelo mito: dor — cancer — morte. E tempo de buscar a dignidade do viver para
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bem morrer.

A consciéncia opera transformag¢des. A procura de implementos
técnicos para melhorar a qualidade de vida das pessoas com doenga avancada
tem sido articulada através de cursos, conféréncias, seminarios e congressos,
atitude louvavel! No entanto, imprimir um novo ritmo é desafio que exige uma
intervencao direta e aguda na pratica assistencial. Conscientizar-se de que é
possivel aliviar a dor, a meu ver, & o melhor antidoto para o mito “cancer-dor”, e
isto viabiliza o cuidado domiciliar. Ninguém consegue manter em casa um
familiar gemente, sofrendo as conseqiiéncias do ativismo por parte do sistema
de saulde vigente. Mexer na realidade é trabalhoso, requer empenho e uma boa
dose de inconformismo. Sempre havera os que querem e 0s que nao querem a
mudanca. Programas de educagdo continuada bem preparados, com objetivo
claro e direto sobre o tema “dor por cancer’, podem ser uma estratégia para
mostrar aos profissionais da area da salde, especialmente a enfermagem, que
é possivel operar mudangas quando estamos conscientes e comprometidos

com o cuidado.

Somando-se a isso, o diagnostico de cancer carrega implicito uma
possibilidade de morte em curto espago de tempo. Muitos profissionais da area
da salde deixam de encaminhar clientes a tratamentos potencialmente
curativos encorajando o abandono do acompanhamento especializado, por

acreditarem que o cancer néo responde as terapéuticas disponiveis.

Com relagao a isso, Carvalho (1996) considera que ha necessidade de
educarmos a populagao, dando a conhecer de forma ampla as conquistas da
medicina no que diz respeito aos tratamentos de doengas como o cancer.
Reagimos com base nas informagées que vém de um tempo em que o cancer
era mortal na totalidade dos casos. A atitude de esconder o diagnéstico traz o
risco de estarmos, numa metalinguagem, confirmando a crenga da inevitavel

mortalidade da doenca.
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Infelizmente, a realidade na area de oncologia é dura. As pessoas n&o
tém tido o direito de se manterem lGcidas para desfrutar dos ultimos momentos
da vida, participar ativamente das decisées que |he dizem respeito. A maioria
das medidas adotadas nas instituicées de saude, quando se trata de dor por
cancer, e tirar o sensorio, sedar, induzir o sono de forma que a pessoa perde o
~contato com a realidade. Tal conduta é entendida, erroneamente, como
terapéutica analgésica. E sabido que o alivio da dor por cancer é possivel sem |

sedagédo, com a utilizagéo correta de opidides e medicagbes adjuvantes.

Na verdade, a sedacao traz uma situagcao de conforto para o familiar e
também para o profissional que esta cuidando da pessoa com dor. Se ela ndo
estad queixando-se com dor, o cuidador conclui que a dor nao existe mais. No
entanto, a medicagédo que induz o sono nao possui agao analgésica. Por outro
lado, & dificil negaf qgue é mais confortante estar ao lado de alguém que esta
dormindo do que ao lado de uma pessoa gemente. Mas, controlar a dor com
sedativos a meu ver, é uma atitude antiética porque nega autonomia a pessoa
portadora de cancer avangado, a possibilidade de estar acordado, de interagao
com a realidade; esta atitude “tirar-lhe o senso6rio”, € uma forma de suprimir-lhe

a vida, o direito as decisdes que lhe cabem até o ultimo momento.

O divorcio entre a dor fisica e o diagnéstico de céancer serd possivel
quando houver compromisso dos profissionais de satde de mudar a realidade,
quando acreditarem que existe muito a ser feito para a vida das pessoas que
estdo morrendo. A atitude profissional intervencionista no sentido de aliviar o
sofrimento fisico e melhorar a qualidade de vida destas pessoas sera uma
atitude educativa para a populagido. Os familiares que assistirem a uma morte
digna, serena, sem dor, poder&o fazer novas associagdes com o diagnéstico de
cancer. A perda de um ente querido € uma dor para a familia, sempre é
lembrado com tristeza o sofrimento das pessoas envolvidas nestas

experiéncias.

O cuidado domiciliar sera ético, viavel e desejavel quando as institui-
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¢Oes de salde se comprometerem com ele. Quando o Estado assumir a sua
parcela de contribuicdo pelo bem-estar da populagido subsidiando em quali-
dade e quantidade programas de atengéo domiciliar. O cuidado domiciliar sera
ético quando os profissionais da area da saude se perceberem como edu-
cadores e passarem a trabalhar junto ao familiar, verdadeiro cuidador do-
miciliar. Enquanto a politica de desocupagéao de leitos permanecer para reduzir
custos, ndo estaremos pensando o cuidado domiciliar e sim o abandono

domiciliar.

Muito ha que ser feito pelo direito a morte digna. Reportando-nos a his-
téria veremos que um mito ndo nasce ao acaso. Dizia Albert Einstein:..."triste

época! Mais facil desintegrar um atomo do que um preconceito”.

Sempre é tempo para reflexdes. E tempo de nos humanizarmos para
bem viver e com dignidade morrer. Sendo assim, considero fundamental

apontar algumas recomendagdes:

A Associacao Brasileira de Enfermagem (ABEN) para que inclua temas
referente ao controle de sintomas, especialmente o controle da dor por cancer

nos eventos nacionais e regionais enquanto politica de educagéo continuada.

A Sociedade Brasileira de Enfermagem Oncolégica para que busque
espago e apoio junto aos meios de comunicagdo de massa no sentido de
romper o mito dor - cancer - morte, informando a comunidade o que € possivel

ser feito.

A Associacéo Internacional de Estudos da Dor, Sociedade Brasileira de
Oncologia Clinica, Sociedade Brasileira de Cancerologia para que aproximem a
enfermagem nas discussdes multiprofissionais de seus eventos afim de
proporcionar troca de experiéhcias, partindo da realidade que nos cerca em

diregéo a adocéo das diretrizes definidas pela Organizagao Mundial de Salde



143

para o controle da dor por cancer.

Aos Orgédos e autoridades que regulamentam a distribuicao de.
medicamentos no Brasil para que estudem uma forma de viabilizar a
distribuicdo gratuita de morfina oral pelo Sistema Unico de Saude (SUS) aos
portadores de doenca avangada.

Ao ensino na area da salde para que considere o cancer como probie-

ma de saude publica e ajuste os curriculos escolares a realidade brasileira.

Aos centros de referéncia para o tratamento de cancer do nosso pais
para que articulem estratégias que aproximem a oferta de servigos @ demanda

da rede basica.

Aos profissionais enfermeiros para que busquem o repensar constante

de sua pratica em diregado ao maior bem-estar das pessoas que cuidam.

Aos familiares e pessoas portadoras de cancer para que nao deixem
de acreditar na possibilidade do alivio da dor sempre buscando novas alternati-

vas para o conforto.
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Fonte: Bordenave, 1998.
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Fpolis, maio/99
A Assessoria Técnica do PAM

Venho por meio deste solicitar @ Vossa Senhoria autorizagdo para
realizacao de atividades em domicilio de sua jurisdigéo, referentes a disciplina
Pratica Assistencial, do curso de Mestrado em Assisténcia de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), a serem realizadas no
periodo de 07/06 a 14/8.

A proposta formulada esta dirigida ao atendimento domiciliar a pessoas
portadoras de cancer em fase avangada, com objetivo para este de trabalho:

e Verificar como se processa o atendimento de uma pessoa portadora
de cancer que permanece no domicilio;

o Analisar a situagdo encontrada referente ao atendimento da pessoa
portadira de cancer em domicilio estabelecendo comparagédo com parametros
profissionais;

e Desenvolver o processo educativo do/s cuidador/es da pessoa com
cancer com base no referencial teérico-metodolégico adotado;

e Avaliar a utilizagdo do referencial teérico metodolégico na educagéo
do cuidador domiciliar para o cuidado de pessoas com cancer.

Para tal, considero imprescindivel o vinculo com a sua instituicéo,
uma vez que representa o acesso da populagéo aos servicos de saude, no
municipio de Laguna.

Gostaria da contribuicdo do PAM, no encaminhamento da clientela,
para a realizagdo das visitas domiciliares. Estou buscando parceria com a
Rede Feminina de Combate ao Cancer, em fungcdo de esta entidade estar
envolvida diretamente com as pessoas portadoras de cancer no municipio.

Os dados obtidos, registrados de forma codificada para manter o
anonimato dos sujeitos, serdo utilizados no relatério que submeterei ao grupo
de professores da disciplina, podendo também ser utilizados posteriormente na
dissertacao.

Certa de contar com a sua colaboragéo, antecipadamente agradeco.
Silvana Mara Romagna Marcelino

COREN 32447
Mestranda/UFSC 1998/00



APENDICE 2



Fpolis, maio/99
A Assessoria Técnica do SAIS

Venho por meio deste solicitar a Vossa Senhoria autorizagio para
realizagéo de atividades em domicilio de sua jurisdigao, referentes a disciplina
Pratica Assistencial, do curso de Mestrado em Assisténcia de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), a serem realizadas no
periodo de 07/06 a 14/8.

A proposta formulada esta dirigida ao atendimento domiciliar a pessoas
portadoras de cancer em fase avangada, com objetivo para este de trabalho:

e Verificar como se processa o atendimento de uma pessoa portadora
de cancer que permanece no domicilio;

e Analisar a situagdo encontrada referente ao atendimento da pessoa
portadira de cancer em domicilio estabelecendo comparagédo com parametros
profissionais;

e Desenvolver o processo educativo do/s cuidador/es da pessoa com
cancer com base no referencial teérico-metodolégico adotado;

e Avaliar a utilizagdo do referencial teérico metodolégico na educagao
do cuidador domiciliar para o cuidado de pessoas com cancer.

Para tal, considero imprescindivel o vinculo com a sua instituigao,
uma vez que representa o acesso da populagédo dos bairros Morrotes e Dehon
aos servigos de saude, no municipio de Tubaréo.

Gostaria da contribuicdo do SAIS, no encaminhamento da clientela,
para a realizacdo das visitas domiciliares, como no atendimento das pessoas
que estarei atendendo, caso necessitem dos servigos desta instituicdo. Estou
buscando parceria com as Pastorais da Saude, da Crianga e da Doenca, em
em funcdo de estas entidades estarei envolvidas diretamente com a
comunidade epoderem informar sobre a localizagdo de pessoas com céncer
avang¢ado em casa.

Os dados obtidos, registrados de forma codificada para manter o
anonimato dos sujeitos, serao utilizados no relatério que submeterei ao grupo
de professores da disciplina, podendo também ser utilizados posteriormente na
dissertacéao.

Certa de contar com a sua colaboragdo, antecipadamente agradeco.
Silvana Mara Romagna Marcelino

COREN 32447
Mestranda/UFSC 1998/00
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Fpolis, maio/99
A presidente da Rede Feminina de Combate ao Cancer

Venho por meio deste solicitar a Vossa Senhoria autorizagio para
realizagéo de atividades em domicilio de sua jurisdigao, referentes a disciplina
Pratica Assistencial, do curso de Mestrado em Assisténcia de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), a serem realizadas no
periodo de 07/06 a 14/8.

A proposta formulada esta dirigida ao atendimento domiciliar a pessoas
portadoras de cancer em fase avangada, com objetivo para este de trabalho:

¢ Verificar como se processa o atendimento de uma pessoa portadora
de cancer que permanece no domicilio;

e Analisar a situagdo encontrada referente ao atendimento da pessoa
portadira de cancer em domicilio estabelecendo comparagédo com parametros
profissionais;

e Desenvolver o processo educativo do/s cuidador/es da pessoa com
cancer com base no referencial teérico-metodologico adotado;

e Avaliar a utilizagdo do referencial teérico metodoldgico na educagéo
do cuidador domiciliar para o cuidado de pessoas com cancer.

Para tal, considero imprescindivel o vinculo com a Rede Feminina de
Combate ao Cancer, uma vez que representa um elo entre o centro de
referéncia para o tratamento de cancer e os recursos assistenciais que a
populagédo do municipio de Laguna possui.

Gostaria de obter a contribuicdo do grupo de voluntarias, no
encaminhamento da clientela, para a realizagdo das visitas domiciliares. Estou
propondo uma parceria com a Rede para realizarmos visitas conjuntas, unindo
ao atendimento profissional uma oportunidade de discussdo a cerca de
aspectos tedrico-praticos que demanda o cuidado a uma pessoa com cancer
em fase avangada..

Os dados obtidos, registrados de forma codificada para manter o
anonimato dos sujeitos, serao utilizados no relatério que submeterei ao grupo
de professores da disciplina, podendo também ser utilizados posteriormente na
dissertacéao.

Certa de contar com a sua colaboragéo, antecipadamente agradeco.
Silvana Mara Romagna Marcelino

COREN 32447
Mestranda/UFSC 1998/00
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Fpolis, maio/99
A coordenadora da Pastoral

Venho por meio deste solicitar & Vossa Senhoria autorizagdo para
realizagdo de atividades em domicilio de sua jurisdigcao, referentes a disciplina
Pratica Assistencial, do curso de Mestrado em Assisténcia de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), a serem realizadas no
periodo de 07/06 a 14/8.

A proposta formulada esta dirigida ao atendimento domiciliar a pessoas
- portadoras de cancer em fase avangada, com objetivo para este de trabalho:

e Verificar como se processa o atendimento de uma pessoa portadora
de cancer que permanece no domicilio;

e Analisar a situagdo encontrada referente ao atendimento da pessoa
portadira de cancer em domicilio estabelecendo comparagédo com parametros
profissionais;

e Desenvolver o processo educativo do/s cuidador/es da pessoa com
céncer com base no referencial teérico-metodolégico adotado;

e Auvaliar a utilizagdo do referencial teérico metodolégico na educagéao
do cuidador domiciliar para o cuidado de pessoas com cancer.

Para tal, considero imprescindivel o vinculo com a Pastoral, uma vez
que representa uma lideranga para a populagéo dos bairros Morrotes e:Dehon.

Gostaria de obter a contribuigdo do grupo de voluntarias, na indicacéo
das pessoas portadoras de cancer em fase avangada na comunidade, para a
realizagao das visitas domiciliares.

Os dados obtidos, registrados de forma codificada para manter o
anonimato dos sujeitos, serdo utilizados no relatério que submeterei ao grupo
de professores da disciplina, podendo também ser utilizados posteriormente na
dissertagao.

Certa de contar com a sua colaboragao, antecipadamente agradeco.

Silvana Mara Romagna Marcelino
COREN 32447 |
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Fpolis, maio/99
A chefia do Servico de Cuidados Paliativos - CEPON

Venho por meio deste solicitar a Vossa Senhoria autorizagdo para
realizacéo de atividades em domicilio de sua jurisdigao, referentes a disciplina
Pratica Assistencial, do curso de Mestrado em Assisténcia de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), a serem realizadas no
periodo de 07/06 a 14/8, nas comunidades do bairro Morrotes e Dehon, em
Tubardo, bem como junto a comunidade atendida pelo PAM de Laguna.

A razao em desenvolver a pratica assistencial fora do servico e da area
de abrangéncia do PID se da por interesse em trabalhar com cuidadores
domiciliares que nao dispde de uma estrutura institucional formal de
acompanhamento domiciliar. Acredito que o atendimento a uma familia que
possui um pessoa portadora de céncer avangado, longe de um centro de
referéncia, podera ser enriquecedor, no sentido de possibilitar um convivio com
esta realidade e com os servigos de saude que dispde na sua comunidade. O
retorno desta pratica podera retroalimentar agdes educativas no ambulatério do
servi¢co, enfermaria e no préprio PID.

Também considero interessante a oportunidade de verificar como ©
centro de referéncia interage atualmente na comunicagdo especialidade -
familia — rede basica, no que se refere ao encaminhamento das familias aos
recursos proprios da comunidade de origem. Outro aspecto, que neste
momento considero o de maior importancia, é a possibilidade de observar a
efetividade das orientagées que fornecemos aos cuidadores domiciliares no
servico de referéncia. Até que ponto estamos cientes da realidade do nosso
sistema de salde? Quao preocupados estamos em atingir um bom nivel de
seguranaga na execuc¢do dos procedimentos que orientamos e delegamos aos
familiares, cuidadores dos clientes do centro de referéncia? Assim, optei em
desenvolver a pratica assistencial junto a servigos da rede basica de saude, em
municipios distantes aproximadamente 130km do Cepon.

A proposta formulada esta dirigida ao atendimento domiciliar a pessoas
portadoras de cancer em fase avangada, com objetivo para este de trabalho:

e Verificar como se processa o atendimento de uma pessoa portadora
de cancer que permanece no domicilio;

e Analisar a situacdo encontrada referente ao atendimento da pessoa
portadira de cancer em domicilio estabelecendo comparagédo com parametros
profissionais;

e Desenvolver o processo educativo do/s cuidador/es da pessoa com
cancer com base no referencial teérico-metodolégico adotado;

e Avaliar a utilizacdo do referencial teérico metodolégico na educagéo
do cuidador domiciliar para o cuidado de pessoas com cancer.

Para tal, considero imprescindivel notificar o servigo e manter

- -~



comunicagdo, uma vez que o CEPON represernta o Unico acesso publico
especializado da populagéo destes municipios.

Gostaria da contribuigdo do Servico de Cuidados Paliativos, no
atendimento das pessoas que estarei atendendo, caso necessitem dos
servicos desta instituicdo. Estou envolvendo os servicos da rede basica,
parceria com as Pastorais da Saude, da Criang¢a, da Doencga (Tubarédo), e Rede
Feminina de Combate ao Cancer (em Laguna), em fungdo de estas entidades
. estare, envolvidas diretamente com a comunidade.

Os dados obtidos, registrados de forma codificada para manter o
anonimato dos sujeitos, serdo utilizados no relatério que submeterei ao grupo
de professores da disciplina, podendo também ser utilizados posteriormente na
dissertagao.

Certa de contar com a sua colaboragéao, antecipadamente agradeco.
Silvana Mara Romagna Marcelino

COREN 32447
Mestranda/UFSC 1998/00
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Consentimento Livre Esclarecido -
UFSC — Pés-Graduagdo em Enfermagem

A enfermeira Silvana Romagna Marcelino, mestrando do curso de Pds-
Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina, esta
desenvolvendo o estagio da disciplina: PRATICA ASSISTENCIAL. Para isto
vem solicitar a vissa autorizagéo, a fim de realizar visitas domiciliares, com
agendamento previo, acompanhada (ou nao) de profissional do ambulatério do
SUS.

O objetivo desta pratica é verificar como se processa o atendimento de
um pessoa protadora de cancer que permanece no domicilio, bem como
oferecer orientacao e realizar os procedimentos necessarios.

Para tal, sera realizado contato com os clientes e cuidadores domiciliares,
respeitando os seguintes aspectos:

e (s encontros serdao no domicilio do cuidador domiciliar.
e Sera mantido o anonimato quanto a identidade dos participantes.

e As informagdes sao de carater condifencial, usadas exclusivamente
para fins académicos.

¢ Os participantes estarao cientes de como se desenvolvera o estégio’e
participardo somente se desejarem.

¢ Os participantes terao liberdade para questionar e deixar de participar
em qualquer momento.

e Os dados obtidos, registrados de forma codificada para manter o
anonimato dos sujeitos, serao utilizados no relatério que submeterei ao grupo
de professores da disciplina, podendo também ser utilizados posteriormente na
dissertagao.

Caso deseje cancelar ou reagendar a visita faga contato pelo fone
ou , com ou

CONCORDO EM PARTICIPAR DO ESTUDO POR ESPONTANEA
VONTADE E QUALQUER MUDANGCA NO QUE FOI REFERIDO ACIMA SO
ACONTECERA MEDIANTE MEU PARECER FAVORAVEL.

Ass. do Participante:




APENDICE 6



FORMULARIO DE LEVANTAMENTO DE DADOS “CUIDADOR”

Nome:

ldade: Sexo: Religiao:
Rela¢ao de parentesco/amizade:
Reside no domicilio do portador?

1. Ha quanto tempo vocé esta cuidando do Sr./Sra. X?
2. Como se da seu envolvimento com o Sr./Sra. X?

() diario () semanal () ocasional () quando solicitado
() por iniciativa prépria () outros - quais?

3. Que qualidades vocé acha que precisa ter uma pessoa para cuidar de

alguém nas coondigbes do Sr./Sra. X?

4. Que preparo vocé acha que precisa ter uma pessoa para cuidar de alguém

nas coondi¢des do Sr./Sra. X?

5. Como vocé se sente, neste momento de sua vida, em relagdo a condigéo
de cuidador do Sr./Sra. X? (Verificar se a pessoa coloca suas qualidades e

limitages)

6. Observar e registrar o que o cuidador faz quando atende o Sr./Sra. X:

7. Observar e registrar como se estabelece a relagdo de cuidado entre os

cuidadores.



