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RESUMO

A familia tem papel fundamental junto ao paciente no enfrentamento do cancer, sendo uma estrutura para as perdas e
limitagbes que a doenga determina. Objetivou-se compreender a percepgao de familiares cuidadores de pessoas com
cancer em fase terminal sobre cuidados paliativos. Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa que foi realizado
em uma clinica de cuidados paliativos de um hospital referéncia para o tratamento do cancer com oito familiares de
pacientes que estavam internados. Foi utilizado um roteiro de entrevista semiestruturado. As entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas na integra. Os dados foram analisados com base na técnica de Analise de Conteldo,
modalidade tematica segundo Bardin. O Projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa. Os resultados obtidos a
partir da andlise do contetido apontaram para as categorias: Conceito de cuidados paliativos; Significacées dos cuidados
paliativos; Desafios diante da terminalidade. A percepcdo dos familiares cuidadores entrevistados possibilitou a
compreensao sobre o bindmio familia-paciente e a influéncia que o familiar cuidador exerce no processo de adoecimento
e acompanhamento da pessoa em tratamento paliativo.
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INTRODUCAO

No meio social, o cancer € visto como uma
doenca incuravel e o seu diagndstico abala a vida das
familias das pessoas com problemas oncoldgicos,
provocando uma série de mudangas que geram
conflitos emocionais pelo medo da experiéncia que
terdio que viver. Os recursos teraputicos para
combater a doenga sdo ?, entretanto, o cancer &
considerado uma doenga invasiva e complexa cujo
curso em pacientes caminha para o progndstico de
terminalidade'”.

A terminalidade da vida € definida quando todos
0S recursos terapéuticos curativos encontram-se
limitados e quando n3o hd mais tempo e
oportunidade de fazer algo para o individuo que se
torna irrecuperdvel e evolui para a morte”. Como
1SS0, € necessaria uma assisténcia humanizada ao

paciente e sua familia, fundamentada na filosofia dos
cuidados paliativos que consiste em melhorar a
qualidade de vida destes que enfrentam problemas
relacionados & doenga fora da possibilidade de cura®.

A Organizagio Mundial da Saide define a
atencdo paliativa como um cuidado ativo e total de
pacientes cuja doenga ndo responde mais ao
tratamento terapéutico. Trata-se de uma abordagem
de cuidado diferenciada que proporciona uma melhor
qualidade de vida ao paciente e seus familiares por
meio de uma adequada avaliacio para o controle da
dor e outros sintomas, além de um suporte
psicossocial e espiritual ®.

No tratamento paliativo, a familia € uma unidade
de cuidados por apresentar demandas sociais,
espirituais, fisicas e psicoldgicas durante o processo
de cuidado de seu familiar em adoecimento®. A
presenca do familiar € valorizada pela oportunidade
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de participar do cuidado e contribuir para o conforto
fisico e psicoldgico do seu parente que pode evoluir
para o 6bito a qualquer momento ou permanecer
durante muito tempo em fase de terminalidade®.

Nesse sentido, a familia tem papel fundamental
junto ao paciente no enfrentamento da doenga, sendo
uma estrutura para as perdas e limitaces que ela
determina®. Conforme cuidam, os familiares passam
por diferentes mudangas durante o periodo em que
convivem com seu familiar em cuidados paliativos
que incluem mudangas na vida social, mudangas nas
suas responsabilidades e a incerteza diante do
desconhecido, necessitando de apoio para enfrentar
estas questdes e os desafios em torno da experiéncia
de perda e sofrimento que terdo de enfrentar””.

Diante dessas consideracdes, questiona-se: Como
os familiares cuidadores de pessoas com céncer
compreendem os cuidados paliativos? Desse modo, a
relevancia do presente estudo se justifica pela
importdncia do aperfeicoamento da  prética
profissional do enfermeiro, bem como para a
prestacdo de um cuidado efetivo e qualificado a
pessoa e sua familia na fase terminal do cancer, visto
que a da familia € um elemento de cuidado e exerce
papel relevante no bem-estar e na qualidade de vida
do individuo com céancer terminal; outro fator
destacado € o quantitativo reduzido de estudos que
discutem sobre o tema na producdo nacional.

Assim, o objetivo deste estudo foi compreender a
percep¢do de familiares cuidadores de pessoas com
cancer em fase terminal sobre cuidados paliativos.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratério, de abordagem
qualitativa, que foi realizado em uma clinica de
cuidados paliativos de um hospital referéncia para o
tratamento do cAncer localizado na regido
metropolitana do Recife/PE.

O servico possui 28 leitos destinados as pessoas
com céncer em cuidados paliativos e conta com uma
equipe multiprofissional composta por médico,
enfermeiro, psicélogo, assistente social, fisioterapeuta
e nutricionista, além de técnicos de enfermagem para
arealizagdo dos cuidados diretos.

Participaram do estudo oito familiares cuidadores
de pessoas com cancer que estavam internados no
setor de cuidados paliativos e que se enquadraram
nos seguintes critérios de inclusdo: ser cuidador
familiar; estar acompanhando a pessoa com céncer
durante a internaco; e ter idade igual ou superior a

18 anos, sendo excluidos os cuidadores que ndo
possuiam grau de parentesco com o paciente. Para
fins desta pesquisa foi considerado cuidador familiar
a pessoa com lagos sanguineos ou ndo, mas que
tivesse algum tipo de parentesco com o paciente.

As entrevistas foram realizadas por uma discente
do curso de graduagdo em enfermagem durante os
meses de outubro e novembro de 2014, em uma sala
privativa localizada na prépria clinica de cuidados
paliativos, sendo utilizado como instrumento de
coleta de dados um roteiro de entrevista
semiestruturado com as seguintes perguntas
norteadoras: Para voc€, qual o significado de
cuidados paliativos? O que representa para vocé ter
um familiar em cuidados paliativos? Quais sdo os
desafios do cotidiano de quem cuida de uma pessoa
em fase terminal? O que mudou na sua vida desde o
diagnéstico de terminalidade do seu familiar?

As entrevistas foram previamente agendadas e
gravadas com aquiescéncia dos entrevistados e
posteriormente transcritas na fntegra. Os dados foram
analisados com base na técnica de Andlise de
Contetddo, modalidade temdtica segundo Bardin,
seguindo as etapas: leitura flutuante; constituicdo do
corpus; selecdo das unidades de contexto e das
unidades de registro; codificaciio e categorizagio®.

A interpretacdo do material foi feita apds
sucessivas leituras do conteddo extraido nos discursos
dos participantes a fim de captar informacgdes
relevantes que pudessem passar despercebidas. Com
a finalidade de manter o sigilo das informagdes e a
identidade dos entrevistados, seus discursos foram
identificados por meio de nimeros e antecedidos da
letra F de familiar.

O Projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa com o parecer n® 790.205 conforme
estabelece o Conselho Nacional de Satde, mediante a
Resolu¢do 466, de 12/12/2012, que se refere as

. 9
pesquisas envolvendo seres humanos"”.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os familiares participantes do estudo foram
caracterizados quanto ao sexo, idade, estado civil,
escolaridade e parentesco, predominando o sexo
feminino, idade média de 33,5 anos variando entre 18
e 49 anos, solteiras, com escolaridade de ensino
médio completo e parentesco de filha.

Os resultados obtidos a partir da andlise do
contetido apontaram para as seguintes categorias:
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Conceito de cuidados paliativos; Significacdes dos
cuidados paliativos; Desafios diante da terminalidade.

Conceito de cuidados paliativos

Através das falas dos participantes do estudo foi
possivel identificar que alguns apresentam um
conceito correto sobre cuidados paliativos conforme
0s seguintes relatos:

[..] sdo os cuidados que voc€ oferece ao paciente
quando ele ndo tem mais resposta ao tratamento [...] sdo
os cuidados para fornecer uma melhor qualidade de
vida ao paciente [...] (E1)

Os cuidados paliativos sdo [...] para ele se sentir mais
confortdvel, viver melhor em todos os momentos que
ele ainda vai ter [...] Dando a ele uma qualidade de vida
melhor, ndo sé para ele como também para os parentes
que vieram acompanbhar [...] (ES)

E a atenciio que os enfermeiros, o grupo do hospital
oferecem ao paciente para melhor qualidade de vida
enquanto eles estdo vivos, uma cobertura do lado fisico
e espiritual [...] (E7)

O conceito de cuidados paliativos traz uma
abordagem que tem como finalidade promover uma
melhor qualidade de vida dos pacientes e familias que
enfrentam problemas associados com doengas que
colocam em risco a vida por meio da prevencio e
conforto do sofrimento, através de identificacdo
prévia, avaliac@o correta, tratamento da dor e outros
problemas de ordem fisica, psicossocial e
espiritual’’. O tratamento paliativo é voltado para o
controle sintomatico, sem finalidade curativa, mas,
sim, promover uma qualidade de vida, a qual deve ser
melhorada até o término da vida®.

O envolvimento da familia nos cuidados
paliativos € fundamental, visto que esta desenvolve
um papel importante na formagao do individuo e na
manutengio da sua qualidade de vida'”. O familiar
que compreende a assisténcia paliativa passa a ter
uma melhor interacdo com o paciente, contribuindo
na prestacio dos cuidados.

Entretanto, alguns  familiares ao serem
questionados acerca do conceito de cuidados
paliativos demonstraram conhecimento deficiente
acerca da forma de tratamento a qual seu parente esta
submetido, € o que se percebe nos depoimentos a
seguir:

Ai ndo vai poder fazer a cirurgia por que estd muito

avangado o caso dele, e ndo tem como fazer cirurgia
nenhuma, no tem outro tratamento [...] (E4)

Cuidados paliativos é voce estar cuidando daquela
pessoa que estd em uma determinada situacdo frente do
mundo e vocé estd ali do lado daquela pessoa,
fortalecendo para que ela possa melhorar cada dia mais

[..] (E6)

Apesar de a maioria dos entrevistados demonstrar
conhecimento adequado sobre o conceito de cuidados
paliativos, alguns ainda ndo possuem um nivel
satisfatério de conhecimento, o que confirma a
necessidade de acdes eficazes na transmissdo desse
conhecimento. Nesse sentido, é necessario o
desenvolvimento de agdes com vistas ao apoio e
orientacdo dos familiares para a reabilitacio do
paciente em cuidados paliativos em todos os seus
aspectos, melhorando, dessa forma, a sua qualidade
de vida, buscando manter sua autonomia, capacidade
de autocuidado e o convivio familiar e social"".

O familiar cuidador necessita de informacdes
precisas, sem omissdes, de forma clara e objetiva,
fazendo com que eles possam se sentir mais seguros,
conseguindo, assim, enfrentar a experi€ncia e
preparar-se para lidar com a dor e a perda de seu
familiar"”.

Percebe-se através dos discursos que as
informacdes sobre cuidados paliativos foram obtidas
por meio de fontes de dados como revistas e sites da
internet, bem como através de reunides com a equipe
multidisciplinar do servigo. Nesse contexto, € notéria
a atuacdo da enfermagem na transmissdo dos
conhecimentos segundo a narrativa dos entrevistados:

Eu obtive através de revistas de grande circulagdo
nacional [...] (E1)

[...] participando da reunido que tem aqui com oS
acompanhantes, os enfermeiros e com a assistente

social [...] (E3)

Eu tive essas informagdes com o médico e as
enfermeiras daqui. (E4)

[...] essas informacdes eu obtive com a enfermeira [...]
(E6)

Através da enfermeira. (E7)

[..] comecei a pesquisar pela internet [...] ai i e
interpretei a0 meu modo [...] (E8)

O acesso a informacdo ajuda os familiares a
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minimizarem as incertezas € 0s proporciona uma
base para acdo, uma vez que o problema bésico que
se enfrenta € a inseguranca a respeito do que se
fazer".

Estudo mostra que os familiares demonstram
vontade de manter seu ente querido sob seus
cuidados e isso € possivel quando hid uma
compreensdo maior sobre o tema através de
informacdes que aprimorem o conhecimento
trazendo uma maior humaniza¢do no cuidado,
tornando menos penoso e mais digno o processo de
morte.

Como forma de garantir que a familia tenha o
conhecimento suficiente e necessério para contribuir
com o cuidado ao paciente, cabe a equipe
multidisciplinar repassar as informagdes necessarias
para o familiar cuidador de forma compreensivel.
Assim, a equipe de enfermagem é quem tem maior
contato com paciente em tratamento hospitalar e seus
familiares, acompanhando-os nos momentos de dor e
sofrimento, contribuindo, consequentemente, para o
seu alivio e protecio™.

E necessario que os familiares cuidadores tenham
uma ajuda sdlida dos profissionais de satide que
assistem o paciente terminal para obter as
informacdes necessdrias sobre o cuidado que deve ser
prestado ao paciente através de acdes de educacdo em

satide a fim de garantir a qualidade da assisténcia™.

Significacoes dos cuidados paliativos

Ao serem questionados sobre o significado de
cuidar de um familiar em cuidados paliativos,
percebe-se nas falas dos participantes da pesquisa que
a representacdo de amor e dedicacdo foi expressa nos
discursos e mostra o desejo do familiar em estar ao
lado do paciente ajudando-o e tentando amenizar o
sofrimento do ente que estd em cuidados paliativos,
conforme destacado nos trechos abaixo:

[...] temos que ter uma capacidade de amar o préximo

de uma forma incondicional [...] (E1)

[...] € amor, carinho, paciéncia. [...] (E4)

[...] quando a gente se dedica aquela pessoa e vé que ela
esté feliz por voce se dedicar, € muito bom. [...] (ES)

O ato de cuidar significa amor, um ato de carinho com
o proximo [...] (E8)

Entender os sentimentos dos usuarios e de seus
familiares diante de eventos como a doenca e o

tratamento ¢ relevante para que a equipe de satde
planeje acdes adequadas e promova orientacio a tais
pessoas em consonancia com as suas caréncias, tendo
em vista que os sentimentos ndo sdo tdo triviais para
identificacio e interpretaciio’”.

Nesse sentido, o ato de cuidar € baseado na
confianga e no apoio, ou seja, muitas vezes, a vontade
de ajudar o seu ente querido desencadeia nos
familiares a vontade de desempenhar esse papel
nunca antes realizado e quando esse sentimento vem
acompanhado de amor e carinho ndo h4 necessidade
de motivagdes externas. A demonstracio de carinho e
amor no ato de cuidar pode ajudar a aliviar o
sofrimento da familia, além de trabalhar o medo e as
emogdes, uma vez que se transformam em
manifestacdes de respeito e solidariedade™”.

A familia dedica-se ao cuidado do seu ente para
que este se sinta melhor no aspecto emocional e fisico
diante da situacdo em que estd vivendo. A maior
preocupagdo da familia € ver a melhora do seu
familiar e para que isso aconteca ela faz o que for
possivel, sempre com carinho e atengdo, por
considerar ser um compromisso a ser realizado. O ato
de dedicag@o e cuidado € visto como uma retribuicao
pelo que o familiar fez por ele no passado””.

Alguns dos familiares mencionaram em seus
relatos a sensacdo de dor durante o processo de
cuidado e de fé como forma de amenizar o sofrimento
e de criar esperanca de cura, demonstrando que a
espiritualidade € um significativo recurso que os
familiares possuem para enfrentar o periodo de
internacdo de seu familiar como forma de apoio
espiritual e suporte para enfrentar a realidade:

E dor muito grande por nds, seres humanos, achamos
que nunca vai acontecer na familia da gente
especialmente um ente tao querido [...] Tem que ter fé
em Deus para crer e acreditar na cura de fato. E ser for a
vontade divina pelo menos da um conforto maior. [...]
(E2)

[..] E vocé crer que Deus pode fazer um milagre na
vida daquela pessoa [...] (E3)

[...] a dor em ver um ente querido seu ou uma amizade
que vocé tem partir [...] e abala quando outra pessoa
parti e ai vocé tem que estar sempre forte e firme [...]
Eu tenho que aceitar os resignos de Deus, eu tenho que
me apegar tanto a Deus quanto a minha vontade de
querer estar bem [...] (E8)

Quando o paciente recebe o diagnéstico de que
ndo ha possibilidade de cura, o familiar também sofre
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o impacto doloroso podendo ter reacdes diferentes,
desde negar a condicdo do seu parente até evitar a
comunicacio.

Um estudo realizado com familiares de pacientes
com cincer mostrou que eles vivenciam diferentes
tipos de sentimentos ao descobrir que um ente
querido tem a doenga, sendo a tristeza o sentimento
mais comumente experimentado, seguido pelo medo,
preocupagio, angistia, choque e esperanca™®. Tais
reagdes ocorrem pela ligacdo imediata que os
familiares fazem do cAncer com a morte".

Por isso, ¢ imprescindivel a abordagem da
espiritualidade com o paciente em processo terminal
e sendo o enfermeiro um profissional que auxilia o
individuo e sua familia no cuidado didrio este deve
conhecer suas necessidades e ser capaz de promover
um cuidado qualificado neste aspecto”’.

Além disso, buscar apoio na religiosidade, através
da invocacio a Deus, € uma estratégia compreensivel
em situacdo de doencga porque o poder que se dd ao
divino permite a satisfacdo das necessidades que
muitos familiares ndo conseguem controlar'”. As
intervencdes espirituais ddo esperanca, direcdo e
respostas positivas para o cuidado diminuindo a
anglstia, a ansiedade e a depressdo, substituindo

. - a0
esses sentimentos por otimismo, resiliéncia e fé*”.

Desafios diante da terminalidade

O cotidiano do cuidador estd rodeado de desafios
a serem enfrentados constantemente. Dentre estes
desafios, as falas dos participantes da pesquisa
convergiram para a rentincia que eles t€m que fazer
para cuidar do seu parente, os gastos financeiros
envolvidos nesse cuidado, o autocontrole psicolégico
necessdrio a eles para que nao venham a fraquejar e
dificultar o cuidado, como também o cansago fisico
que envolve as acOes ligadas ao cuidado, como se
percebe nos trechos seguintes:

[...] custa cuidar do paciente e por que pagar alguém é
caro [...] a gente tem que ter o controle do psicolégico
para poder cuidar todos os dias, por que se seu
psicolégico ndo estiver bem, ndo consegue fazer nada
[...] aquestdo fisica também pesa muito, o corpo cansa,
a mente cansa. E o paciente também cansa de voc€,
cansa daquela situagdo. (E1)

[...] Eu vivia doente também e deixei os meus
problemas de saide para cuidar sé dele, para me

dedicar somente a ele [...] (E4)

[...] eu ndo vivo mais a minha vida, eu estou vivendo a

vida do meu pai nesse momento [...] a minha vida ficou
um pouco de lado [...] por que a gente tem que ta forte,
por que se vocé ndo estiver forte voc€ ndo vai passar
coisa boa para o paciente [...] (ES)

A vida da familia e do paciente passa por
mudancas em decorréncia do diagndstico e
tratamento do cincer relacionados a uma série de
problemas dificeis de serem compreendidos,
necessitando de uma adaptaco lenta e progressiva a
uma nova rotina, na qual as exigéncias e demandas
passam a fazer parte do cotidiano familiar. Dessa
maneira, o familiar precisa de um tempo para
trabalhar seus sentimentos e emocOes delineando
novas perspectivas de vida"”.

O familiar que € cuidador participa ativamente da
rotina de cuidados hospitalares ao seu ente internado,
0 que pode gerar impactos fisicos, psicoldgicos e
sociais em sua prépria satide e, como consequéncia,
afetar o apoio tdo necessario no processo de
hospitalizagio™®.

Estudo mostra que o principal desafio encontrado
pela familia na convivéncia com o cincer ndo € a
morte por si s6, mas principalmente o
acompanhamento didrio do familiar em sua
terminalidade, o que é considerado algo dificil e
angustiante””. Os familiares verbalizam dificuldades
no cuidar, tanto técnicas quanto relacionais, € 0s
desafios enfrentados pelo familiar estdo relacionados a
falta de informacdo, dificuldades financeiras, conflitos
sentimentais e adoecimento em virtude da rotina. O
cuidador passa a conviver com o sofrimento de seu
familiar escondendo sua prépria dor e necessidades"”.

Como forma de enfrentar os desafios e as
dificuldades, os cuidadores devem desenvolver
estratégias no sentido de ajudar a enfrentar o dificil
momento pelo qual estdo passando. Por isso, o grupo
familiar deve utilizar taticas para vivenciar a situacio
de terminalidade, reconstruindo os papéis e as
funcdes familiares, que devem ser adequados para
que todos possam conviver da melhor forma possivel
com o diagndstico e o tratamento. O cuidador deve
ainda desempenhar elementos desejdveis na relacdo
com o doente, entre eles os sentimentos de empatia,
amor, compaixdo e respeito a singularidade de seu
parente, mantendo sua dignidade, privacidade e
conforto diante das limitaces ™.

Diante do diagndstico de terminalidade, € natural
que a vida de todos que estdo envolvidos no cuidado
do paciente passe por mudangas em todos os
aspectos. De acordo com os depoimentos dos
participantes da pesquisa, identificou-se que tais
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mudancas afetaram principalmente suas rotinas
didrias, suas concepgdes sobre a vida e a situacdo
financeira dos mesmos, como se destaca a seguir:

[...] Minha rotina mudou, a minha vida mudou, o meu
jeito de pensar, mudou as minhas amizades, mudou o
meu conceito de vida meu conceito de morte [...] eu
acho que eu vou ser outra pessoa depois disso, espero
que para uma pessoa melhor, espero que seja uma ligdo
de vida que me transforme bem melhor e bem maior do
que eu possa ser, € uma questdo de evolugio [...]
mudou meu aspecto econdmico, mudou tudo
absolutamente tudo na minha vidal...] (E1)

[...] N#o tenho gosto de viver mais, de sair, passear com
os amigos, dar uma festa e 4s vezes até na igreja
mesmo, a gente se sente tdo abalado emocionalmente
que a gente ndo consegue ter paz dentro da gente [...]
(E2)

[...] eu tenho um novo conceito sobre vida, eu dou mais
valor naquilo que penso [...] (E8)

Ter um familiar com céncer demanda uma
reorganizacdo familiar para prestar o cuidado e
compor o papel até entdo desempenhado por ele.
Cada dia de tratamento apresenta um desafio para a
familia, que muda sua rotina e elabora estratégias
para superar as diversidades®”. Os cuidados voltados
a pacientes com cancer em estigio avancado
demandam um tempo elevado de dedicacdo do
cuidador e isto faz com que ele abdique grande parte
de suas atividades do cotidiano, tendo que se adaptar
a uma nova rotina que abrange exigéncias e
demandas do tratamento'"”

Pesquisa com  familiares de  pacientes
hospitalizados mostrou que cuidar de um familiar
cuja doenca caminha para a terminalidade &
desgastante, com gastos financeiros, fisicos, psiquicos

e sociais, no entanto eles mencionam como um
tempo Unico e gratificante que proporciona
amadurecimento pessoal e espiritual ™.

A doencga desempenha mais um acontecimento a
somar-se no contexto de experiéncia de vida do
paciente e da familia. Além dela, hd um conjunto de
outras questdes que sao responsaveis por deixar os
familiares em condi¢des de fragilidade, entre elas a
dificuldade financeira. A falta de recursos financeiros
é apontada como o maior problema da familia"”.

Constituem-se como limitacdes do estudo o
mimero de familiares entrevistados, tendo em vista
que os demais acompanhantes dos pacientes
internados na clinica ndo tinham parentesco com os
pacientes ou se recusaram a participar da pesquisa por
ndo saber que seu familiar estava em cuidados
paliativos.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo possibilitou compreensdo da percepcao
de familiares cuidadores de pessoas com cancer
terminal sobre os cuidados paliativos e traz
contribui¢des substanciais para a pratica assistencial da
Enfermagem no sentido de integrar a familia como
unidade de cuidado. A vivéncia dos familiares
entrevistados possibilitou a elucidacdo sobre o bindmio
familia-paciente e esclarecer a influéncia que o familiar
cuidador exerce no processo de adoecimento e
tratamento paliativo.

Buscou-se com este trabalho contribuir para novas
discussoes a respeito do tema cuidados paliativos e
compreender as necessidades reais da familia durante o
processo de terminalidade. Sugere-se novas pesquisas
voltadas para os profissionais de enfermagem a fim de
identificar a percepcao destes sobre as demandas de
cuidado dos familiares de pacientes terminais.

PALLIATIVE CARE: THE PERCEPTION OF FAMILY CAREGIVERS OF CANCER PATIENTS

ABSTRACT

The family has a fundamental role in the life of patients facing cancer and represents a structure for the losses and limitations
that the disease determines. The aim of the study was to know the perception of family caregivers of terminal cancer patients
on palliative care. This is a qualitative study carried out in a palliative care clinic of a referral hospital for the treatment of cancer
with eight relatives of hospitalized patients. A semi-structured interview script was used. The interviews were recorded and
later transcribed verbatim. The data were analyzed based on the Content Analysis technique in the thematic modality
according to Bardin. The Project was approved by the Research Ethics Committee. The results obtained from the analysis of
the content pointed to the following categories: Concept of palliative care, Significations attributed to palliative care, Challenges
when facing terminality. The experience of family members interviewed made it possible to elucidate the family-patient
relationship and to clarify the influence that family caregivers exercise in the process of illness and palliative treatment.

Keywords: Palliative Care. Neoplasms. Perception. Family
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CUIDADOS PALIATIVOS: PERCEPCION DE FAMILIARES CUIDADORES DE PERSONAS CON
CANCER

RESUMEN

La familia tiene un papel fundamental junto al paciente en el enfrentamiento del cancer siendo una estructura para las
pérdidas y limitaciones que la enfermedad determina. El objetivo fue comprender la percepcion de familiares cuidadores de
personas con cancer en fase terminal sobre cuidados paliativos. Se trata de un estudio con abordaje cualitativo que se realizd
en una clinica de cuidados paliativos de un hospital referencia para el tratamiento del cancer con ocho familiares de pacientes
que estaban internados. Se utilizé un guién de entrevista semiestructurado. Las entrevistas fueron grabadas y posteriormente
transcriptas en su totalidad. Los datos fueron analizados con base en la técnica de Analisis de Contenido, modalidad temética
segun Bardin. El Proyecto fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion. Los resultados obtenidos a partir del andlisis
del contenido apuntaron las categorias: Concepto de cuidados paliativos; Significaciones de los cuidados paliativos; Desafios
ante la terminalidad. La percepcién de los familiares cuidadores entrevistados posibilitd la comprensién sobre el binomio
familia-paciente y la influencia que el familiar cuidador ejerce en el proceso de enfermedad y acompanamiento de la persona
en tratamiento paliativo.

Palabras clave: Cuidados Paliativos. Neoplasias. Percepcion. Familia.
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