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RESUMO:

O paciente em fim de vida e sua familia sdo considerados como uma unidade pelos Cuidados
Paliativos. Em situacOes de internacao domiciliar, demanda-se um cuidador informal, papel
usualmente ocupado por um familiar. Assim, o presente estudo teve como objetivo compreender
as repercussoes e significacdes das tarefas de cuidado executadas por familiares cuidadores de
pessoas em fim de vida. Utilizou-se o método clinico-qualitativo. Participaram seis familiares
cuidadores de pacientes vinculados a um Servigo de Atencao Domiciliar (SAD) lotado em um
hospital universitario do interior do Rio Grande do Sul. Os dados foram coletados através de
entrevistas semidirigidas e a andlise se deu através da anélise de contetdo. Identificou-se que
devido as mudangas que o “assumir-se cuidador” demanda, os familiares sofrem alteragoes
identitarias relacionadas ao cuidado. Ressalta-se a importancia de se atentar para o sofrimento
advindo do cuidado ininterrupto, pensando-se em estratégias de promogao de saude fisica e
mental para esses sujeitos.

INTRODUCAO:

A ocorréncia de importantes avangos tecnocientificos no campo da satide a partir do século XX
relaciona-se a uma mudanca global em relagao as formas de adoecimento e morte. As doengas
cronico-degenerativas nao-transmissiveis encontram-se nas posicdes de maiores indices de
morbimortalidade, impulsionadas pela melhora nas condi¢des de vida da populagdo, concomitante
ao advento de tecnologias que facilitaram o diagndstico e o tratamento de diversas patologias.
(CARMO, BARRETO; SILVA JR., 2003). E nesse contexto que se colocam os Cuidados Paliativos, a
fim de oferecer maior conforto, qualidade e dignidade para os sujeitos que enfrentam o fim da
vida (NATIONAL CONSENSUS PROJECT FOR QUALITY PALLIATIVE CARE, 2013; MESQUITA,
2012; CAPELAS, et al. 2016).
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Compreende-se os cuidados paliativos como um contraponto aos procedimentos invasivos e
intervencoes futeis em situacgdo de fim de vida, como ocorre, muitas vezes, no caso das doengas
cronico-degenerativas. Busca-se, assim, a melhora na qualidade de vida de doentes e familiares
acometidos por doengas potencialmente ameagadoras a continuidade da vida, através de um
cuidado multidimensional, o qual compreende o sofrimento dos envolvidos como sendo de ordem
fisica, psicossocial e espiritual (WHO, 2002). Entende-se, a partir da perspectiva da paliagao, o
doente e sua familia como uma unidade, de maneira que o cuidado perpassa a ambos. (NAOKI et
al. 2017; CAPELAS et al. 2016).

Nesse cenario, ressalta-se a importancia da presenca dos familiares com o proposito de prestarem
apoio emocional e suporte as necessidades basicas ao familiar adoecido. Entende-se que o papel
da familia em situacoes de fim de vida é essencial, uma vez que a mesma se torna responsavel,
juntamente com a equipe de saude, por possibilitar o referido conforto, qualidade e dignidade a
terminalidade de seu familiar, como prevéem os Cuidados Paliativos (BERNAL, 2003).

Recentemente, a Politica Nacional de Atengao Basica (PNAB) (BRASIL, 2017), passou a incluir os
cuidados paliativos na abrangéncia da atengdo bdsica em saude, o que coloca a paliagdo como
uma assisténcia para além dos muros hospitalares. Assim, fica facilitada a implementagédo de uma
outra politica publica que também abarca os cuidados paliativos: a Portaria n° 825, de 25 de abril
de 2016 (BRASIL, 2016), que dispde sobre os Servigos de Atencao Domiciliar (SAD). Desse modo,
passa-se a entender a paliacao como um dos eixos assistenciais dos SAD, exigindo, enquanto
prerrogativa para admissao ao servico, a implicacdao de um cuidador formal ou informal que
execute agOes assistenciais nos domicilios de usuarios funcionalmente dependentes. Assim, a
partir da possibilidade de amparo através das relagoes familiares, a aten¢do domiciliar funciona
como um dispositivo de cuidado que busca promover a autonomia do sujeito que se encontra em
situacao de terminalidade, o qual ndo se limita a mero objeto de intervencao (BRASIL, 2011).

Como referido, a politica de atencdo domiciliar exige que haja pelo menos um cuidador no
domicilio do paciente, a fim de que este possa assumir-se como cuidador principal. Em geral, esta
posicdo é adotada por familiares, os quais realizam, de maneira informal, acoes de cuidado a
saude de seus entes queridos. Salienta-se que os aspectos que predizem a definigdo do cuidador
familiar associam-se comumente as relacées de parentesco (conjuges), as relagdes de género
(mulheres), a proximidade fisica (residentes no mesmo domicilio) e ao vinculo afetivo (esposas,
maes e filhas) (GUTIERREZ; MINAYO, 2010).

Assim, levando-se em conta que o ideal paliativista coloca a familia e o sujeito adoecido enquanto
uma unidade familiar, evidencia-se a necessidade de direcionar um olhar e um cuidado de
qualidade a esses sujeitos que assumem a tarefa de cuidar. Nesse sentido, o objetivo do presente
estudo foi compreender as repercussoes das tarefas de cuidado realizadas por familiares
cuidadores de pessoas em fim de vida, bem como as significagoes atribuidas pelos mesmos a essas
agoes assistenciais.

METODOLOGIA:
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No que tange ao delineamento do estudo, optou-se pela utilizagdo do método clinico-qualitativo,
uma vez que a presente pesquisa corresponde a uma investigagao cientifica que parte das ciéncias
humanas para um contexto de saude. (TURATO, 2013). Os participantes foram seis familiares
adultos de pessoas em fim de vida, as quais estavam recebendo cuidados paliativos domiciliares
através do Servigo de Atencdo Domiciliar (SAD) de um Hospital Universitario do interior do Rio
Grande do Sul, no periodo de abril a setembro de 2017. A fim de se definir o familiar participante,
foi solicitado ao grupo familiar que indicasse o cuidador principal. Estes familiares foram
contatados inicialmente por telefone a partir de uma lista fornecida pelo SAD, de maneira que,
posteriormente, agendou-se um encontro nos domicilios de cada um dos familiares que
demonstraram interesse em contribuir. Aos participantes foram apresentados os objetivos e
procedimentos da pesquisa, bem como o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o
qual explicava sobre os potenciais beneficios e prejuizos e acerca da possivel desisténcia em
participar da investigacdo a qualquer momento.

A coleta de dados se deu através do uso da entrevista semidirigida (TURATO, 2013) , a qual fora
composta por eixos norteadores a respeito de aspectos relativos ao processo de adoecimento e as
repercussoes as relacoes familiares, impressdes quanto a tornar-se cuidador principal,
sentimentos sobre a proximidade do fim de vida de seu familiar, dentre outros. Com o intuito de
preservar a identidade dos participantes, seus nomes serdo trocados pelo cédigo: letra “F”
seguida de um numero que identifica o entrevistado.

As entrevistas foram integralmente transcritas e analisadas através da técnica de anélise de
conteudo tematica de Minayo (2010), por meio da qual o material foi organizado em categorias,
sendo que no presente estudo serd abordada a categoria denominada “O cuidado como uma
condicdo identitaria”. Foram preservados os principios éticos presentes na Resolugao 510/2016 do
Conselho Nacional de Saude, que guia a ética em pesquisas com seres humanos nas areas de
Ciéncias Sociais e Humanas (BRASIL, 2016). Dessa maneira, foram respeitados os principios da
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade, assegurando os direitos e deveres
dos sujeitos da pesquisa a comunidade cientifica e ao Estado. O estudo somente foi colocado em
pratica apés a aprovacdo do Comité de Etica da UFSM, sob o numero CAAE:
63065216.9.0000.5346.

RESULTADOS E DISCUSSAO:

Ainda que ndo disponham de formacdo especifica em area da saude, os familiares cuidadores sao
os membros da familia “escolhidos” como responsaveis por realizar o cuidado informal de seus
familiares adoecidos. (CASTRO; SOUZA, 2016; FLORIANO et al. 2012). Disso resulta exposicdo a
drésticas modificagbes na rotina, nos papéis sociais e nas organizagdes familiares, o que pode
levar a mudancas identitarias, a medida que esses familiares passam a perceber o cuidado como
parte de suas identidades. De acordo com a Teoria da Identidade do Cuidador os cuidadores
familiares ndo apresentam modificagdes apenas em seus comportamentos, mas também na
maneira como percebem os seus papéis na relacao com aquele a quem dirigem seus cuidados, o
que leva, portanto, a uma mudanca em seus papéis identitarios. (MONTGOMERY; KOSLOSKI,
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2009). Nesse sentido, essa categoria busca descrever as significagoes atribuidas ao cuidado como
uma caracteristica identitaria, a partir da perspectiva de familiares cuidadores.

Desse modo, pode-se observar, pelo relato da Familiar 4, que ela costumava assumir os cuidados
de seus familiares, mesmo antes do adoecimento do familiar pelo qual ela encontra-se
responsavel: “Porque ele nunca se cuidou e eu tava sempre cuidando. Porque a maioria da minha
vida sempre foi (...) Cuidar dos outros, cuidar de doenca”. Assim, as relacdes de cuidado que
assumiu em diferentes situacdes de adoecimento de seus familiares parecem delegar a ela a
funcdo social de cuidadora em sua familia, fungdo com a qual se identifica e se reconhece,
compreendendo este papel como parte de sua vida e, portanto, de sua identidade. Sugere-se que
esse papel assumido pelos cuidadores familiares provoca mudancgas em seus comportamentos e na
forma como percebem a si mesmos nas relacoes com seus entes adoecidos. Nesse sentido, pontua-
se que alteragOes quanto a percepcdo de si dizem respeito a modificagoes na identidade desses
cuidadores, o que pode ser melhor compreendido pelo entendimento que a construcao das
identidades se da através das interacoes sociais (MONTGOMERY;KOSLOSKI, 2009; VALENTIM,
2008). A Familiar 4 ainda destaca os rearranjos que a tomada deste lugar de cuidadora provoca
quando discorre acerca das mudancas que opera em sua rotina para dar conta deste papel.
Ademais, identifica-se em seu discurso a percepc¢ao de que ela seria a responsavel pelo exercicio
do cuidado, mesmo anterior aos diagndsticos de doencas em sua familia, como se estivesse
predeterminada a isso.

Salienta-se que a funcdo de cuidador emerge de fungdes ja assumidas no relacionamento entre
doente e familiar cuidador em periodos anteriores ao adoecimento. Assim, em muitos casos, a
fungao de cuidador familiar ndo seria um novo papel na gama das fungoes sociais executadas por
algum membro familiar e, sim, uma transformagao de papéis ja exercidos naquele relacionamento,
como demonstra a Familiar 5:

Eu disse ah, eu ndo posso abandonar minha v6 né? Como que eu
vou abandonar minha vé se toda a vida ela sempre fez tudo por
mim né? [...] N&o tinha, ndo existia uma possibilidade minima que
eu nao fizesse isso por ela. (F5)

Percebe-se, assim, que a posi¢ao ocupada pelos familiares cuidadores pode ser a de quem sente
que o comprometimento com os cuidados de seus familiares adoecidos ¢é inerente a sua relagao
com eles, como, nesse caso, uma retribuicdao de afeto e carinho. Considera-se ainda que a
proximidade imbuida nessa relagdo de cuidado pode configurar um dos mais importantes papéis
sociais que esses cuidadores familiares (maridos e esposas, filhos, amigos) executarao em suas
vidas, o que relacionar-se-a as significacdes que estes familiares atribuirao a essas agoes de
cuidado (MONTGOMERY; KOSLOSKI, 2009).

Entretanto, tendo em vista os cuidados continuos demandados por pessoas em situagao de fim de
vida, por vezes o papel de cuidador principal é delegado pelos familiares aquele membro da
familia que dispde de mais tempo para a assisténcia, como aposentados ou trabalhadores do lar,
como é o caso de alguns participantes da pesquisa. Essa peculiaridade quanto a definigdo do
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cuidador pode levar a situacoes em que o cuidador familiar e o doente nao estejam conectados por
lagos afetivos profundos anteriores a relagao de cuidado (FRATEZI;GUTIERREZ, 2011).

Observa-se que os cuidadores familiares além de compartilharem ocupagoes semelhantes, também
sao identificados por um género predominante. Em geral, o cuidado em fim de vida é executado
por mulheres (MEIRA et al. 2017; NICHOLLS, HULBERT-WILLIAMS; BRAMWELL, 2014;
OLIVEIRA ;CALDANA, 2012; WILLIAMS et al. 2017), o que também foi observado nesta
investigagao - a excegdo do Familiar 2 (o qual estava substituindo a assisténcia realizada por uma
mulher - sua esposa - que estava viajando), todas as outras cuidadoras familiares eram mulheres:
esposas, irma e neta.

Quanto a predominancia do género feminino na execucdo do cuidado, pontua-se que as
identidades sdao entendidas como produto das interagdes sociais, as quais determinam as
aquisicoes de papéis e fungOes. Nesse sentido, sugere-se que, em contextos familiares, as
mulheres foram historicamente encarregadas pela fecundidade, protecao, nutricdo e abrigo como
atribuicOes que garantiriam a continuidade da vida dos grupos, encargos que as aproximariam de
uma posicao que remete ao cuidado (MEIRA et al. 2017).

Entretanto, considera-se fundamental a discussao sobre o que leva a conexdo inerente entre
feminino e cuidado. Atribui-se ao senso moral da sociabilidade burguesa a naturalizacao das a¢oes
de cuidado como algo intrinseco ao feminino. As mulheres cabem os encargos profissionais
diversos ao cuidado, além da responsabilidade por cuidar de seus familiares em diferentes fases
de desenvolvimento - ora por conta das necessidades subjacentes aos periodos da infancia e
adolescéncia, ora em decorréncia de processos de envelhecimento ou adoecimento - em
consequéncia da imposigao de normas sociais historicamente predominantes (GUEDES; DAROS,
2009).

Ja quanto a importancia da identificagdo com esse papel de cuidador, observamos no discurso da
Familiar 1 uma referéncia a gratiddo pela possibilidade de executar o cuidado de seu marido:

Eu até agradeco a deus né, por mim ta cuidando dele né? Porque
hoje eu me sinto bem de poder td com ele, porque se eu nao
tivesse voltado e ele tivesse do jeito que ele t4, eu ia ficar muito
triste, muito chateada, nao ia poder ta do lado dele né? (F1)

Entende-se que os sofrimentos associados ao ato de cuidar demandam a busca por significados
para essa acao, a fim de que se opere a continuidade da execucao dessa tarefa a partir dos
sentidos atribuidos a ela. Em relagdo a esse aspecto, evidencia-se que as significagoes outorgadas
por familiares cuidadores ao ato de cuidar podem ser de crescimento, gratidao, doacao,
reparacao, retribuicao, obrigacdo, elaboracdo de conflitos, vontade de deus, aprendizado
(SILVEIRA, CALDAS; CARNEIRO, 2006).

Potencialmente relacionado aos sentidos atribuidos ao ato de cuidar, identifica-se uma resisténcia
em parte de familiares cuidadores quanto a permitir que outras pessoas assumam tarefas de
cuidado por seus entes queridos, o que pode leva-los a uma sobrecarga e, por conseguinte, a
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vivéncia negativa dessa prestagao de assisténcia em fim de vida, conforme depoimentos como o da
Familiar 4:

Se a [filha] ndo ta em casa, eu ndo me animo de deixar com essa
moga em casa, ela me ajuda em tudo, ela dd medicacao e tudo, mas
eu tenho receio, medo de me ausentar muito tempo de casa (F4).

Concernente a esta perspectiva de impossibilidade de compartilhar as tarefas de cuidado, pontua-
se que familiares cuidadores costumeiramente apresentam dificuldades em dividir o cuidado com
outras pessoas, assumindo-o completamente e evitando solicitar auxilio aos outros por imaginar
que nao devem, por acreditar que exercem melhor as tarefas assistenciais do que os demais, ou
por supor que as pessoas deveriam procura-las para oferecer ajuda (SILVEIRA, CALDAS;
CARNEIRO, 2006; TESTON et al. 2013). Tais dificuldades impdem aos cuidadores, muitas vezes,
situacOes de sobrecarga com as tarefas assistenciais, o que pode acarretar sofrimento psiquico
aqueles que assumem uma postura de “viver para cuidar”, quando estes familiares cuidadores
dedicam-se exclusivamente as agoes de cuidado, abdicando de suas outras fungoes e papéis
sociais (OLIVEIRA; CALDANA, 2012; CASTRO; SOUZA, 2016; PEREIRA; SOARES, 2015).
Ademais, a sobrecarga pode ocorrer, por conta da exigéncia da assisténcia intermitente, a qual
pode ser limitante as suas proprias vidas, levando, muitas vezes, a prejuizos em aspectos
financeiros, laborais e sociais. Além disso, por encontrar-se num periodo de indisponibilidade de
investimento em si mesmo, o cuidador principal pode vivenciar situagdes de extremo sofrimento,
isolamento e frustragdo. (COSTA, MOURAO; GONCALVES, 2014; CASTRO; SOUZA, 2016;
PERERIA; SOARES, 2015). Assim, o familiar que cuida acaba por ter que recusar-se a si mesmo -
seus desejos, vontades, identidade, papéis e espagos ocupados anteriormente ao adoecimento -
em prol do doente, o qual demanda cuidados concretos e imediatos, devido a progressao da
doenca e a sua debilidade:

Ah, pra mim ta... Ah, é dificil né, é cansativo, porque tu vé eu passo
o dia inteiro, a noite... Toda né. Entdo assim, é dificil. Mas... Tem
que fazer né? E... Dai de noite uma chama pra ir no banheiro, outra
chama pra ir no banheiro, entdo é aquela coisa, né. Levanto seis,
sete, oito vezes por noite. Tem dias que é bem complicado. E é
dificil. Mas... Tem que cuidar, ndo adianta , né. (F6).

Dessa forma, percebe-se no relato de F6 que o cuidado assumido em beneficio do familiar
adoecido é reconhecido, muitas vezes como um fardo. Assim, Naoki et al. (2017) apontam que isso
pode ocorrer em cuidadores que sentem que sua saude fisica ou emocional, sua vida social e suas
condicdes financeiras sofreram degradacdes como resultado do cuidado que ofereceram a seus
familiares.

Pontua-se, nesse sentido, uma importante diferenga entre a assisténcia em fim de vida profissional
e a informal: a possibilidade que o cuidador profissional teria de sair da situacao de cuidador,
diferente do que acontece com familiares cuidadores, que permanecem continuamente nessa
posicdo. Ainda, ha para os profissionais um amparo técnico, baseado em suas formagoes, além de
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que podem dividir o trabalho e as angustias com o restante da equipe interprofissional de
cuidados paliativos (MARONESI et al. 2014). Enquanto isso, os familiares cuidadores de pessoas
em fim de vida se dedicam, em geral, a um cuidado integral, intermitente e solitario.

Nesse sentido, ressalta-se a relevancia do presente estudo, no sentido de proporcionar reflexdes
que possam desconstruir algumas concepcoes pré-estabelecidas acerca do cuidado e das
expectativas que se colocam sobre o cuidador familiar. O estudo tem como finalidade chamar a
atencdo para a unidade familiar, a fim de que os profissionais paliativistas levem em consideracao
a atencgdo e assisténcia a familia nas suas praticas, uma vez que o bem-estar do doente esta
diretamente relacionado com esta. Tendo em vista a dificuldade de defrontar-se com a finitude,
somada as adversidades que os familiares cuidadores vivenciam cotidianamente, é visto que os
mesmos necessitam do apoio da equipe para que consigam desempenhar seu papel de cuidado aos
familiares em fim de vida, dispondo de satde fisica e mental.

Quanto as limitagoes do estudo, destaca-se o tamanho da amostra, relacionado ao carater
qualitativo do estudo, através do qual buscou-se responder a questdes especificas do grupo
investigado. Além disso, no presente estudo foram apresentadas apenas as perspectivas de
familiares cuidadores, nao sendo incluidas as concepgoes das pessoas em fim de vida, o que se
considera relevante em termos de construcdo de intervencdes e politicas que versam sobre a
terminalidade.

CONCLUSAO:

Frente as alteragdes no campo de saide, que implicam mudangas em relagdo as doengas que
acometem os sujeitos e as terapéuticas utilizadas, surgem os Cuidados Paliativos, que trazem a
concepcao de um cuidado multidimensional que seja direcionado tanto a pacientes como a seus
familiares. Pensando em formas de proporcionar maior conforto e qualidade de vida a esses
sujeitos, dentro da légica da paliacdo, desponta a Atencdo Domiciliar, que implica em um cuidado
ofertado na proépria residéncia do paciente por um cuidador formal ou informal. Quando esse
papel é assumido por algum familiar, demanda mudancas na dinamica familiar.

Uma vez expostos a tais mudancgas na organizacdo da familia, bem como a mudancgas sociais,
laborais e financeiras advindas do fato de assumirem-se como cuidadores, os familiares
responsaveis pelo cuidado podem vivenciar uma significativa modificacdo identitdria atrelada a
esse novo papel. Coloca-se que a decisdo para o cuidado pode estar relacionada tanto a relagao
pré-existente entre o familiar adoecido e o cuidador, como a maior ou menor disponibilidade deste
ultimo para o cuidado, destacando-se que, na maior parte das vezes, essa fungao é assumida pelas
mulheres.

Atenta-se, porém, para aspectos que envolvem a sobrecarga do familiar cuidador, o qual costuma
encarregar-se sozinho dos cuidados. Ainda que a paliagdo compreenda o doente e sua familia
como uma unidade, muitas vezes as intervencgoes dirigem-se, em geral, ao paciente. Assim,
propde-se que esses cuidadores sejam também assistidos pelas equipes de saide, buscando-se
intervencOes que os aproximem de suas redes de suporte familiar e comunitario, tendo em vista



Tipo de trabalho: TRABALHO COMPLETO (MINIMO 08 PAGINAS, MAXIMO 15 PAGINAS)

que o cuidado domiciliar ocorre em seus territorios.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos; Relacdes Familiares; Psicologia.
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