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RESUMO

Cuidados de fim de vida são ações assistenciais dirigidas às pessoas cujo prognóstico aponta para
os últimos seis meses de vida. Nesse contexto, destacam-se os Serviços de Atenção Domiciliar que
possibilitam o retorno dos pacientes para o domicílio mediante a presença de um cuidador. Dessa
forma,  este  estudo  objetivou  investigar  as  percepções  dos  cuidadores  familiares  acerca  dos
cuidados disponibilizados às pessoas em fim de vida no contexto domiciliar. Para isso, utilizou-se o
método clínico-qualitativo. Os participantes foram seis familiares cuidadores de pacientes em fim
de vida. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas semidirigidas, analisadas através da
análise de conteúdo. Constatou-se que os familiares cuidadores percebem o cuidado em fim de
vida de seus entes queridos como uma obrigatoriedade, associada ora a vivências positivas, ora a
desafios e dificuldades. Assim, é fundamental que a equipe de saúde ofereça suporte adequado e
fortaleça as redes de apoio desses cuidadores.

INTRODUÇÃO

            O Brasil vem passando por uma transição demográfica representada pela redução da
natalidade e pelo envelhecimento progressivo da população. Nas últimas décadas, verificam-se
mudanças significativas em seu perfil epidemiológico, social e econômico. Tais mudanças estão
relacionadas ao processo de urbanização e industrialização, bem como, aos importantes avanços
tecnológicos e científicos no campo da saúde, os quais repercutiram no aumento da expectativa de
vida das pessoas e  levaram a uma maior  incidência de doenças crônicas não transmissíveis
(CARMO; BARRETO; SILVA JR., 2003; VASCONCELOS; GOMES, 2012).
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       Diante desse cenário, destacam-se os cuidados paliativos como abordagem terapêutica
àqueles que enfrentam doenças crônicas graves e potencialmente ameaçadoras à continuidade
vida. Seu foco está na melhoria da qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares através da
prevenção, identificação precoce, avaliação correta e tratamento da dor, assim como, minimização
do sofrimento físico, psíquico, social e espiritual (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017). Além
disso, essa abordagem de cuidado contrapõe-se às intervenções fúteis em fim de vida e busca
como  desfecho  final,  proporcionar  uma  morte  com  dignidade  às  pessoas  que  apresentam
patologias crônicas.

            Atualmente, considera-se que apesar dos cuidados paliativos estarem frequentemente
presentes no tratamento do câncer, eles não se restringem somente a essa patologia, mas podem
ser aplicados a diversas condições de saúde ameaçadoras à vida como demências, cardiopatias,
escleroses  e  outras  doenças  neurodegenerativas  (MEYERS;  GOODLIN,  2016;  SINGER et  al.,
2016). Salienta-se, ainda, que os cuidados paliativos podem ser aplicados desde o diagnóstico de
uma doença crônica, até o óbito, devendo aumentar sua participação no tratamento de forma
progressiva,  conforme as  intervenções curativas  forem perdendo eficácia  (BURLÁ;  PY,  2014;
NATIONAL CONSENSUS PROJECT FOR QUALITY PALLIATIVE CARE,  2013).  Nesse  ínterim,
pontua-se  que os  cuidados  de  fim de vida  são ações  assistenciais  que estão  englobadas  na
paliação, porém, são dirigidas, de modo geral, aos indivíduos cujo prognóstico aponta para os
últimos seis meses de vida (HARRIS et al., 2014; SILVA, 2016).

            Ademais, no contexto dos cuidados paliativos a família torna-se essencial,  sendo
considerada juntamente com o doente como uma unidade de cuidado (CARDOSO et al., 2013;
NAOKI et al., 2017). Segundo Fratezi e Gutierrez (2011) isso se justifica, uma vez que, alterações
na estrutura familiar e nos papéis desempenhados por cada um de seus membros são esperados
diante de momentos crise, como situações de adoecimento ou a proximidade de fim de vida de um
ente querido. Assim, as famílias se tornam objeto de cuidado das equipes de cuidados paliativos,
as quais  devem potencializar  suas capacidades,  através da formação de vínculos adequados,
pautados na comunicação clara, honesta e afetiva (FONSECA; REBELO, 2011).

                Em relação aos cenários em que a paliação pode ocorrer – para além dos hospitais, dos
ambulatórios e modalidade hospice – encontra-se a assistência domiciliar, a qual se destaca por
estimular a autonomia do paciente, na medida em que permite que este possa receber cuidados no
conforto de seu domicílio e com maior proximidade de seus familiares. Nesse tocante, ressalta-se
o  Serviço  de  Atenção  Domiciliar  (SAD)  no  âmbito  do  Sistema  Único  de  Saúde  (SUS),  que
proporciona  o  retorno  das  pessoas  aos  seus  territórios.  Esse  serviço  caracteriza-se  por  ser
complementar ou substitutivo à internação hospitalar ou ao atendimento ambulatorial,  sendo
capaz de reduzir a demanda por atendimentos hospitalares, e diminuir custos para o sistema de
saúde, assim como, o risco de infecções para os pacientes (BRASIL, 2013).

            A paliação configura-se como um dos eixos assistenciais do SAD, que tem como exigência o
comprometimento  e  implicação  de  pelo  menos  um  cuidador  que  desempenhe  as  ações
assistenciais  nos  domicílios  dos  pacientes  funcionalmente  dependentes.  De modo geral,  esse
cuidado é realizado de modo informal por um familiar que se torna o cuidador principal, sendo
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responsável  por auxiliar  o paciente em suas tarefas diárias.  Frente a isso,  destaca-se que a
definição do cuidador familiar está associada comumente a fatores como proximidade física (quem
vive no mesmo domicílio), gênero (mulheres), grau de parentesco (cônjuges), e vínculos afetivos,
isto é, relações conjugais e relações entre pais e filhos (NERI; FORTES, 2006).

            Dessa maneira, compreende-se que os adoecimentos potencialmente ameaçadores à
continuidade da vida,  requerem adaptações e mudanças de papéis  constantes por parte dos
cuidadores, as quais podem se tornar fonte de tensão e estresse e acarretar em exaustão diante da
progressão da doença. Nesse sentido, sabe-se que o equilíbrio familiar no período final de vida
pode  se  tornar  mais  complexo  e  difícil  frente  à  possibilidade  da  perda.  Em vista  disso,  é
importante sinalizar que os recursos emocionais e sociais do familiar cuidador influenciam na
maneira como ele vivenciará os cuidados e irá executá-los. Nesse caso, quando os cuidados são
percebidos como algo positivo, os cuidadores tendem a expressar sentimentos de gratidão, amor e
afeto. No entanto, se os cuidados forem vistos de forma negativa costumam acarretar em ações de
cuidado de baixa qualidade, as quais estão comumente associadas a desgastes de nível físico,
emocional, social e até financeiro (FRATEZI; GUTIERREZ, 2011).

            Nesse viés, cuidar de uma pessoa doente tem se tornado uma experiência cada vez mais
frequente  no  dia  a  dia  das  famílias.  Encarregar-se  do  cuidado  torna-se,  muitas  vezes,  uma
obrigação pela imposição das circunstâncias. Dessa forma, nessa nova realidade que se apresenta,
o cuidador deve ser alvo de intervenções, bem como de diversos olhares no que se refere aos
cuidados disponibilizados e a sua própria saúde. Assim, considerando os aspectos supracitados,
justifica-se a proposta do presente estudo, que tem como objetivo investigar as percepções dos
cuidadores familiares acerca dos cuidados disponibilizados às pessoas em fim de vida no contexto
domiciliar.

MÉTODO

            Trata-se uma investigação qualitativa, tendo como base o método clínico-qualitativo
desenvolvido por Turato (2013). A pesquisa clínico-qualitativa consiste em um refinamento das
pesquisas qualitativas tradicionais, a qual considera que o pesquisador não é um mero espectador
da pesquisa, mas um participante ativo. Esta abordagem metodológica tem como pilares a atitude
clínica (visa olhar para o sujeito que porta a dor), a atitude existencialista (busca refletir sobre as
questões humanas) e a atitude psicanalítica (escuta do sujeito que vivencia as problemáticas).
Dessa maneira, o método clínico-qualitativo promove o acolhimento das ansiedades e angústias do
participantes e valoriza suas emoções, potencializando o agrupamento dos conhecimentos teóricos
advindos  do  método qualitativo  em ciências  humanas  aos  conhecimentos  teórico  e  empírico
utilizados em investigações científicas que partem das ciências humanas para um contexto de
saúde (TURATO, 2013).  

            Os participantes da pesquisa foram seis familiares adultos de pessoas em fim de vida, as
quais estavam recebendo cuidados paliativos domiciliares por meio de um Serviço de Atenção
Domiciliar (SAD) vinculado a um Hospital Universitário do interior do Rio Grande do Sul, durante
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o ano de 2017. A pesquisa só foi colocada em prática após a aprovação do Comitê de Ética em
Pesquisa  (CEP)  da  Universidade  Federal  de  Santa  Maria  (UFSM)  através  do  CAAE
63065216.9.0000.5346. Além disso, seguiu todos os aos princípios éticos presentes na Resolução
nº 510 de 07 de abril de 2016, do Conselho Nacional de Saúde, a qual aborda as questões éticas
nas pesquisas com seres humanos em ciências humanas e sociais (BRASIL, 2016).

            A coleta de dados ocorreu através de entrevistas individuais e semidirigidas (TURATO,
2013), as quais contavam com eixos norteadores para guiar o processo e cujo conteúdo versava
sobre aspectos  relativos  ao  adoecimento,  finitude e  relações  familiares.  Para  a  definição do
familiar participante, optou-se por solicitar ao grupo familiar que indicasse o cuidador principal.
Destaca-se  que  todas  as  entrevistas  foram gravadas  e  posteriormente  transcritas,  para  que
pudessem ser analisadas.

         A análise dos dados ocorreu por meio da análise de conteúdo (BARDIN, 2010), onde as falas
relevantes dos sujeitos entrevistados são consideradas como unidades de análise e procura-se
estabelecer  uma  relação  entre  os  significantes  (estruturas  semânticas)  e  os  significados
(estruturas psicológicas e sociológicas da fala). A partir dessa análise, formaram-se categorias
temáticas, dentre as quais optou-se por abordar neste estudo a intitulada “O cuidado como um
imperativo”, composta pelas subcategorias “Cuidado como um compromisso afetivo - vivências
positivas” e “As dificuldades relacionadas à imposição do cuidado”.

RESULTADOS E DISCUSSÕES

            Através das narrativas dos familiares cuidadores entrevistados, constatou-se que a
experiência de assumir os cuidados de seu ente querido é vista como uma obrigação e não como
uma  escolha.  Dessa  forma,  verificou-se  que  a  assistência  prestada  é  percebida  como  um
imperativo  marcado  pela  resposta  imediata  à  necessidade  de  cuidado,  como  exposto  no
depoimento a seguir:

Não tinha, não existia uma possibilidade mínima que eu não fizesse isso
por ela. Eu não... Eu não pensei na hora em vim morar aqui, mas eu
pensei eu vou ajudar minha vó, ainda não sei como, mas eu vou chegar
num jeito de ajudar minha vó! [...] Como que eu vou abandonar minha vó
se toda a vida ela sempre fez tudo por mim né? Aí eu disse não, vó, então
eu vou morar contigo (Familiar 05, neta).

            De acordo com Cattani e Girardon-Perlinni (2004), a escolha do cuidador principal
relaciona-se a fatores como desejo, disponibilidade ou capacidade para o cuidado. Ademais, o
sentimento de obrigação para o cuidado costuma estar associado ao compromisso afetivo que é
construído nas relações entre cuidador e doente.  Nesse caso,  evidencia-se que a decisão da
familiar 05 (neta) de assumir-se cuidadora ocorreu de forma imediata, sendo marcada pelo fato de
que  a  avó  havia  assumido  seus  cuidados  desde  seu  nascimento.  Com isso,  infere-se  que  a
retribuição dos cuidados da neta em relação a avó, considerando o contexto de adoecimento e de
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fim de vida, origina-se de um compromisso afetivo entre as duas, inerente à relação estabelecida.

             Dessa maneira, compreende-se que há aspectos subjetivos na determinação do cuidador
familiar como a proximidade afetiva e o desejo para o cuidado. Porém, existem também questões
reais  e  concretas,  como  a  fragilidade  e  dependência  progressivas  do  doente,  que  acabam
repercutindo na exigência de um cuidado permanente. Salienta-se, ainda, que apesar da familiar
05 sentir os cuidados prestados como algo compulsório não expressa pesar em sua fala, mas sim
aparenta satisfação por poder retribuir os cuidados e os investimentos da avó, neste momento da
vida.  Em  vista  disso,  observa-se  nos  relatos  de  outros  familiares  entrevistados  que  a
disponibilidade para o cuidado também é vivenciada de maneira positiva, como exposto na fala da
Familiar 01 (esposa): “E eu não cuido por cuidar, eu cuido por amor, por carinho. Eu faço o que eu
posso por ele, eu cuido por amor”. 

             Assim, a partir do que traz a Familiar 01, depreende-se que os cuidados são percebidos
para além de uma atividade ou um papel a ser exercido, uma vez que englobam valores como
respeito, sacralidade, reciprocidade e complementariedade. Nesse contexto, destaca-se, ainda, a
narrativa  do  familiar  02  (cunhado)  que  perpassa  o  entendimento  ato  de  cuidar  como
recompensador, pois ele afirma: “Olha, o que eu me sinto, é cuidar dele até a última hora dele, né?
A gente fazer o que pode, né. Tá junto com ele. Ele é uma pessoa maravilhosa, sempre foi uma
pessoa maravilhosa”.

            Corroborando nesse  sentido,  a  literatura  aponta  que para  alguns familiares  o
acompanhamento do paciente em fim de vida é percebido de forma positiva, sendo um período
gratificante, de amadurecimento e de crescimento pessoal (COUTO; CASTRO; CALDAS, 2016;
FONSECA;  REBELO,  2011).  Além  disso,  exercer  a  função  de  cuidador  torna  possível  a
ressignificação de um momento doloroso, como o de proximidade do fim da vida, por meio da
emergência de sentimentos de reconhecimento social,  realização pessoal e evitação da culpa
(MAFRA, 2011).

            Por outro lado, verifica-se que existem também inúmeras dificuldades relacionadas à
imposição do cuidado, as quais fazem com que, muitas vezes, os familiares concebam as ações de
cuidados  de  forma  negativa.  Dentre  elas,  identificam-se  dificuldades  financeiras  e  de
autoinvestimento  por  parte  do  cuidador  familiar.  O  discurso  a  seguir  ilustra  essa  situação:

Eu agora to só assim o meu pensamento é só elas, só cuidar e... Não
consigo pensar em outra coisa, não, não... Não tenho como [...] Sempre
tem uma coisa, tem outra pra fazer e... Pagar é difícil. Assim, pagar uma
pessoa pra ficar. Então... Eu tenho que ficar... Ficar cuidando (Familiar
06, irmã).

            Desse modo, observa-se que para a Familiar 06 a responsabilidade pelos cuidados de sua
irmã, frente à impossibilidade de pagar alguém para exercer tal função, repercutiu em uma recusa
de si. Assim, ao deparar-se com as atribuições referentes a tarefa de cuidar, as quais são diversas
e ininterruptas,  nota-se a abdicação de seus próprios desejos,  identidades,  espaços e papéis
anteriores ao adoecimento da irmã.
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            Nessa perspectiva, pontua-se que familiares de pessoas em situação de fim de vida,
costumam ser frequentemente expostos a situações limítrofes entre a vida e a morte de seus entes
queridos adoecidos,  o que exige uma assistência intermitente e pode acarretar em prejuízos
sociais, laborais e financeiros. Entende-se, com isso, que o processo de fim de vida se configura
como um momento de extrema vulnerabilidade, que pode resultar em um progressivo isolamento
do doentes e daqueles que o cercam, em especial, o cuidador principal, diante da indisponibilidade
de investir em si mesmo (COSTA; MOURÃO; GONÇALVES, 2014).

            Além dessa negação de si, foi possível identificar na fala de alguns entrevistados a
percepção do processo de fim de vida de seus familiares como uma situação compulsória e penosa,
como no discurso da Familiar 04 (esposa): “[O marido dizia] ‘Tu não tem nada a ver com isso’. E
eu dizia ‘mas vai sobrar é pra mim depois. E quem vai ter que te cuidar sou eu’. Como sobrou,
como eu sabia que ia sobrar”.      Nesta fala, apresenta-se uma certa contrariedade em exercer
atividades de cuidado, sendo importante salientar as possíveis dificuldades no relacionamento
conjugal anteriores à evolução da doença, e decorrentes do descuido do marido com sua própria
saúde. Por conseguinte, as experiências de sofrimento ligadas a assistência de cuidado podem
levar  os  cuidadores  familiares  a  vivenciar  esse  papel  como  um  fardo.  Essa  sobrecarga,  é
resultante de uma soma de fatores como o exercício constante de cuidados ao familiar adoecido, o
isolamento  social,  a  falta  de  redes  de  apoio  e  de  suporte,  as  alterações  nas  relações  e
comportamentos e as restrições que envolvem a proximidade da morte (STADJUHAR, 2013).

            Nessa direção, a narrativa da Familiar 06 demonstra sua percepção do cuidado
disponibilizado a irmã como uma obrigatoriedade e ao mesmo tempo um encargo oneroso para si:

Ah, é difícil né, é cansativo, porque tu vê eu passo o dia inteiro, a noite...
Toda né. Então assim, é difícil. Mas... Tem que fazer né? [...] Levanto seis,
sete, oito vezes por noite. Então... E a minha cunhada tava me ajudando,
ela vinha de manhã e me ajudava, né. Mas ela tem a mãe dela também
que tem problema, que não caminha. Então ela veio domingo ali pra casa
dela, então ela não pode vir agora me ajudar, daí agora eu to sozinha. Daí
agora eu fico sozinha pra fazer o serviço e cuidar [...] Daí é tudo comigo
[...] É difícil... É, e a [irmã adoecida] tem dias que caminha melhor, tem
dias que não caminha. E ela tava cada vez perdendo mais a consciência
assim, sabe, tá... Tem dias que é bem complicado. E é difícil. Mas... Tem
que cuidar, não adianta , né. (Familiar 06, irmã)

            Segundo Carter e McGoldrick, M. (2008), a vivência do cuidado como um fardo e a falta de
um amparo  adequado podem aumentar  a  vulnerabilidade  dos  cuidadores,  comprometendo a
qualidade dos cuidados ofertados e  gerando desgastes  e  conflitos.  Além disso,  os  familiares
cuidadores muitas vezes não tem conhecimentos técnicos e sentem dificuldade em saber se a
assistência prestada está sendo de fato efetiva (SOUZA et al., 2014).

             Dessa maneira, é necessário que a equipe de saúde oriente e capacite esses familiares
para as tarefas de cuidado que eles precisam exercer. Nesse sentido, destaca-se a importância do
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desenvolvimento  de  relações  que  possibilitem  uma  franca  comunicação  e  auxiliem  no
enfrentamento do período de fim de vida de seus entes queridos, reduzindo os potenciais efeitos
estressores desse momento e fortalecendo seu bem-estar (LINDERHOLM; FRIEDRICHSEN, 2010).
Portanto, ter conhecimento sobre as necessidades de cada família auxilia nas intervenções e
permite que o tratamento ocorra de modo mais efetivo.

             Por fim, o apoio social também deve ser salientado, na medida em que proporciona
relações de troca e laços de reciprocidade que beneficiam o cuidador e seu núcleo familiar
(REIGADA, et al., 2014). Assim, a criação de redes de apoio e o suporte adequado fornecido pelos
profissionais, são alicerces indispensáveis para a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores e,
consequentemente, dos pacientes, que receberão um cuidado mais digno e qualificado. 

CONCLUSÕES

       Através deste estudo, foi possível constatar que os familiares cuidadores de pessoas em fim de
vida sentem-se impelidos para o cuidado. Dessa forma, apresentam como padrão uma experiência
de compulsoriedade quanto ao cuidado de seus entes queridos. Todavia, a forma como percebem
esse cuidado, ocorre de distintas formas, ou seja, tanto de maneira positiva quanto negativa.
Nesse segmento, enquanto as vivências positivas costumam estar relacionadas a sentimento de
realização, satisfação e recompensa, as vivências negativas perpassam aspectos como dificuldades
financeiras e de auto investimento, além de uma sobrecarga com os cuidados.

         Diante desse contexto, torna-se de suma importância que além dos pacientes, esses
cuidadores  também sejam assistidos  pelas  equipes  de  saúde,  as  quais  devem orientá-los  e
capacitá-los para o cuidado. Assim, são necessárias ações de educação em saúde que contribuam
para que o cuidador se sinta mais seguro e desempenhe suas ações de cuidado com maior
qualidade. Ademais, uma vez que o cuidado domiciliar ocorre nos territórios, entende-se que é
fundamental  aproximar  esses  familiares  cuidadores  de  suas  redes  de  suporte  familiar  e
comunitário.  Sinaliza-se,  por  fim,  que  o  estudo  em questão  apresenta  limitações  quanto  ao
tamanho da amostra, sugerindo-se que responde a questões específicas do grupo investigado.
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