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Resumo: Cuidados de fim de vida correspondem a acdes assistenciais dirigidas as
pessoas cujos prognosticos apontam para os ultimos seis meses de vida. Os Servigos
de Atencdo Domiciliar possibilitam o retorno para o domicilio nesse periodo, a partir
da presenca de um cuidador na residéncia. Este artigo buscou compreender as
repercussdes do cuidado em fim de vida as trajetdrias e identidades de familiares
cuidadores. A investigagao utilizou o método clinico-qualitativo. Foram entrevistados
seis familiares cuidadores mediante o uso de entrevistas semidirigidas. A analise dos
dados deu-se por meio da analise de contetido. Identificou-se que a exigéncia de um
cuidado permanente aqueles em periodo final de vida promove cambios identitarios
nos familiares cuidadores. Tais mudancgas garantem aos familiares uma atribuicao
social, além de uma posicdo de poder em seus nticleos familiares.
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Abstract: End of life care correspond to actions of care that are driven to people whose
prognosis point out to their last six months of survival rate. Home Care Services enable
the home return in this last period, depending on the presence of a caregiver in this
residence. This article aimed to comprehend the repercussions of end of life care to
family caregivers. It was used the clinical-qualitative method. Participants were six
family caregivers who were interviewed by the usage of semi-directive interviews. As
for data analysis, it was used the content analysis. It was identified that the demand
of a continuous care by those who are experiencing their end of life, promotes changes
on the identities of family caregivers. Such changes guarantee a social attribution to
these caregivers, and, also a superior position in their nuclear family.
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Introducao
A ocorréncia de importantes avangos tecnocientificos no campo da satide a partir
do século XX relaciona-se a uma mudanca global em relacao as formas de adoecimento

e morte. Enquanto 47,5% das mortes no Brasil em 1930 eram decorrentes de doencas
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infectocontagiosas, desde a década de 1980 estas enfermidades cederam espaco as
doengas cronicas nao-transmissiveis nas posi¢oes de maiores indices de
morbimortalidade (Carmo, Barreto, & Silva Jr., 2003). Essa conjuntura associa-se ao
aumento na expectativa de vida ao nascer da populacao geral - entre os brasileiros, esse
dado corresponde a 76,3 anos, 30,8 anos a mais do que se prospectava na década de 1940
(Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica [IBGE], 2019).

O tratamento de doengas cronicas envolve diversos manejos e terapéuticas,
exigindo o uso de tecnologias leves, leve-duras e duras, além de implicacoes aos estilos
de vida e a necessidade de cuidados continuados. Essas enfermidades, por seu curso
cronico e, usualmente, progressivo, levam os doentes a enfrentar morbidades
relacionadas a doenga primaria ou sintomatologias associadas aos efeitos adversos do
tratamento, situagdes em que ha agudizagao da doenga e necessidade de intervencao
(Mendes & Vasconcellos, 2015).

Procedimentos, tratamentos invasivos e internagoes hospitalares frequentes sao
situagoes comuns aos doentes cronicos. Muitas vezes, lanca-se mao destes mecanismos
a fim de se promover a evitacao da morte e um prolongamento da vida com terapéuticas
“fateis” ou “inuteis” que geram maior sofrimento ao individuo, levando a agdes de
obstinacao terapéutica ou distandsia, o que se contrapde a compreensao da ortotandsia
— ou “boa morte”. Esta corresponde a um processo no qual a morte é vivenciada pelo
doente consciente, dispondo de conforto fisico e psicossocial, de forma auténoma,
minimizando possiveis sofrimentos, através de um manejo que favoreca a compreensao
e a aceitacdo da morte, buscando um fim de vida digno e com qualidade (Silva, Quintana,
& Nietsche, 2012).

Em consonancia aquilo que se compreende enquanto ortotanasia, os cuidados
paliativos constituem uma modalidade terapéutica cujo foco concentra-se na busca pela
melhora na qualidade de vida de doentes e familiares acometidos por doencas
potencialmente ameacgadoras a continuidade da vida, através de um cuidado
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multidimensional, o qual compreende o sofrimento destas pessoas como sendo de
ordem fisica, psicossocial e espiritual (World Health Organization [WHO], 2002). A
paliagao percebe o doente e sua familia como uma unidade, o que leva a se considerar
que a busca pela melhora na qualidade de vida abrange o cuidado a toda essa unidade
(Naoki, Matsuda, Maeda, & Kamino, 2017). Em relacao aos cuidados de fim de vida,
pontua-se que sao compreendidos como parte integrante da assisténcia paliativa -
considera-se, em geral, que estes cuidados sao dirigidos as pessoas cujo prognodstico
aponta para os ultimos seis meses de vida (Silva, 2016).

Em um indice que estima a qualidade de morte em diferentes paises, o Brasil
ocupa a 422 posicao. Esse indice analisa a ambientacdo dos cuidados paliativos no
sistema de satde, a disponibilidade de recursos humanos e o acesso aos cuidados, a
qualidade dessa assisténcia e o envolvimento da comunidade com a temadtica da
paliacao (The Economist Intelligence Unit, 2015). Recentemente os cuidados paliativos
foram formalmente incluidos na rede de atencao a satde do SUS, conforme disposto na
Resolugao n® 41, de 31 de outubro de 2018 (Brasil, 2018), a qual dispoe sobre a sua
organizagao enquanto eixo de cuidado continuado e integrado. Essa resolugao encontra
amparo em outras legislacdes que passaram a incluir os cuidados paliativos, como a
Politica Nacional de Atencgao Bésica (PNAB) (Brasil, 2017), a qual contempla a paliacao
na abrangéncia da atenc¢do basica em satide e a Portaria n° 825, de 25 de abril de 2016
(Brasil, 2016a), a qual dispoe sobre os Servigos de Atengao Domiciliar (SAD). Esta
portaria entende a paliagdio como um dos eixos assistenciais dos SAD, exigindo,
enquanto prerrogativa para admissao ao servico, um cuidador formal ou informal que
execute agoes assistenciais nos domicilios de usudrios funcionalmente dependentes.

A atengao domiciliar configura-se como um dispositivo em assisténcia paliativa
a medida que opera como instrumento de cuidado, promovendo a busca pela
autonomia e por reconhecer a pessoa adoecida como sujeito de seu processo saude-
doenca e, ndo, mero objeto de intervencdo, por meio da concepgao do ambiente
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domiciliar como um espago de cuidado e pela possibilidade de amparo deste sujeito em
suas relacoes familiares (Brasil, 2011). Como alicerce fundamental desta atencao e
cuidado paliativo, encontra-se a figura do cuidador.

A identidade do cuidador € definida pelo seu fazer e, em especial, pela
consciéncia da atuagao de cuidar e os significados desta em sua vida. Esta identidade é
construida a partir de um processo no transcorrer do tempo, no qual o sujeito reflete
acerca das relagdes que tal atividade cria no seu cotidiano, e assim passa a significar para
si como um novo papel (Mendes, 1995). O cuidador como aquele que se apropria dos
cuidados de modo continuo, pode ou nao ser alguém da familia. Em estudos anteriores
se observa que o lugar de familiar cuidador é, na maioria das vezes, ocupado por
mulheres. Em decorréncia da dedicacao ao cuidado em fim de vida, muitos cuidadores
manifestam sobrecarga fisica e emocional, o que pode leva-los a experienciar
manifestagcOes depressivas e ansiosas diante dos sentimentos de impoténcia e tristeza
face ao agravamento da condi¢ao de satide de seus entes queridos e, ainda, lutos
complicados apds o Obito desses familiares (Fratezi & Gutierrez, 2011; Lima & Machado,
2018; Delalibera, Presa, Barbosa, & Leal, 2015; Oliveira, Oliveira, Santos, & Crizel, 2016).
Frente a tais consideragdes e, partindo-se da compreensao paliativista que percebe a
familia e o doente como uma unidade, justifica-se, a necessidade de investigar a fundo
este grupo e esta temadtica. Para isso, este estudo buscou compreender as repercussoes

do cuidado em fim de vida as trajetorias de familiares cuidadores.

Método

Este artigo - o qual compde uma dissertagdo de mestrado intitulada
“Significac¢oes atribuidas ao cuidado exercido em fim de vida” - propds a investigagao
acerca das repercussoes do cuidado oferecido por familiares cuidadores a doentes
recebendo cuidados domiciliares, a partir do método clinico-qualitativo. A pesquisa
clinico-qualitativa é descrita por Turato (2013) como um método que se ocupa dos
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possiveis impactos que as investigagOes cientificas das ciéncias humanas em espagos de
saude possam causar aos participantes, a partir do reconhecimento de que o
pesquisador ndo é um mero espectador da pesquisa, entendendo-o como um outro

participante ativo.

Participantes

Participaram da pesquisa familiares adultos de individuos maiores de 18 anos,
de ambos 0s sexos, em processo de fim de vida, cujos progndsticos de sobrevida fossem
inferiores a seis meses, recebendo cuidados paliativos exclusivos, assistidos pelo Servigo
de Atengao Domiciliar (SAD) de um Hospital Universitario do interior do Rio Grande
do Sul, no periodo de abril a setembro de 2017. Foram excluidos da investigagao
familiares de individuos em tratamento curativo, sujeitos inconscientes, com evidéncia
de prejuizo cognitivo e/ou capacidade de fala prejudicada. A fim de se definir o familiar
participante, foi solicitado ao grupo familiar que apontasse o cuidador principal.

Estes familiares foram contatados inicialmente por telefone a partir de uma lista
fornecida pelo SAD. Posteriormente, agendou-se encontro nos domicilios de cada um
dos que demonstraram interesse em participar. Nesses encontros, o processo de coleta
iniciava com o rapport da pesquisa, momento em que foram novamente explicados os
objetivos e 0s procedimentos envoltos no processo de coleta de dados, a partir da
apresentacao do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), no qual
constavam os dados relativos a pesquisa e aos pesquisadores, aos potenciais beneficios
e prejuizos e acerca da possivel desisténcia em participar da investigagcao a qualquer

momento.

Procedimentos
A coleta de dados deu-se com todos aqueles cuidadores familiares que

consentiram em participar, através do uso da entrevista semidirigida, composta por
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eixos norteadores que correspondiam a topicos relacionados aos objetivos da pesquisa,
0s quais versavam sobre aspectos relativos a familia antes e apos o adoecimento do
familiar em fim de vida; o processo de adoecimento e as repercussdes as relagoes
familiares; percepgdes sobre a transferéncia dos cuidados hospitalares para os cuidados
em domicilio; impressdes quanto a tornar-se cuidador principal; sentimentos sobre a
proximidade do fim de vida de seu familiar e impressdes quanto ao futuro apds a morte
do familiar. A coleta foi interrompida mediante critério de saturacao dos dados, quando
nao se percebem novos elementos nas entrevistas (Turato, 2013). Os seis participantes

estao descritos na tabela abaixo:

Tabela 1.
Caracteristicas dos Participantes
Identificacao Grau de parentesco  Doenca de base do doente Ocupagao familiar
(Idade) com o doente (Idade) cuidador
Familiar 01 (51) Esposa Neoplasia de cabega e Comerciante e cuidadora
pescogo (54) de idosos
Familiar 02 (64) Cunhado Neoplasia de colon (68) Aposentado
Familiar 03 (68) Esposa Neoplasia de célon (76) Do lar
Familiar 04 (58) Esposa Insuficiéncia Cardiaca (63)  Doceira
Familiar 05 (33) Neta Neoplasia de ovario (79) Téc. em Seguranca do
Trabalho
Familiar 06 (64) Irma Neoplasia de pulmao (54) Pensionista

Salienta-se que as entrevistas foram realizadas em um tinico encontro, tendo sido
todas gravadas e posteriormente transcritas. O grupo responsavel pelas entrevistas era
composto por uma psicologa e trés alunas de graduacao em Psicologia, as quais haviam
participado da construcao da investigacdo e foram capacitadas pelos pesquisadores
responsaveis (psicologos) para acompanhar as entrevistas. Pontua-se que, em cada

entrevista, participavam a psicologa e uma aluna.
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A fim de que se pudesse dar cabo a andlise, conduzida pelos pesquisadores
responsaveis pela investigacao, optou-se pela andlise de conteido de Bardin (2010), a
qual corresponde a estratégias cujo foco concentra-se na andlise das palavras e das
significagOes a elas atribuidas. Nesse contexto, a analise de contetido tematica consiste
na descoberta de ntcleos de sentido a partir da analise da presenga ou frequéncia de
aparicao de determinados termos nas falas dos entrevistados, relacionando as estruturas
semanticas (significantes) as estruturas socioldgicas (significados) (Minayo, 2010).

Quanto aos aspectos éticos, pontua-se que este estudo obedeceu aos principios
éticos regidos pela Resolucao n® 510 de 07 de abril de 2016, do Conselho Nacional de
Saude, a qual pauta as questdes éticas envolvidas nas pesquisas com seres humanos em
ciéncias humanas e sociais (Brasil, 2016b). Além disso, esta investigacao foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Santa Maria
(UFSM) através do CAAE 63065216.9.0000.5346.

Resultados e Discussao

Durante o processo de andlise das entrevistas, observou-se que os familiares
cuidadores descreviam situagdes em que a assisténcia a seus familiares adoecidos
atravessava as suas vidas e as suas experiéncias. Desde as suas rotinas didrias, aos papéis
sociais que executam, havia em seus discursos a narrativa predominante de uma
ocupacao voltada para o cuidado. Os resultados oriundos da andlise das entrevistas
foram distribuidos em duas categorias tematicas: 1) “Significados atribuidos ao cuidado:

um imperativo” e 2) “O cuidado como uma condicao identitaria”.

1) Significados atribuidos ao cuidado: um imperativo
A funcao de cuidador principal € assumida por uma tnica pessoa e relaciona-se
ao desejo, disponibilidade ou capacidade para o cuidado. Além desses fatores, o

sentimento de obrigacao e de dever para o cuidado sdao usualmente relacionados ao
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compromisso afetivo estabelecido na construgao das relagdes entre cuidador e doente
(Cattani & Girardon-Perllini, 2004), conforme se evidencia no discurso de uma
cuidadora: “Eu disse ah, eu nao posso abandonar minha vo né? Como que eu vou
abandonar minha vo6 se toda a vida ela sempre fez tudo por mim né? Ai eu disse nao,
vo, entdo eu vou morar contigo” (Familiar 05). Nesse sentido, sugere-se que essa
retribuicdo dos cuidados origina-se de um compromisso afetivo entre a avd e a neta — a
neta sente que o comprometimento com os cuidados da avd é inerente a sua relagao com
ela, como uma obrigacdo que nao questiona. Entende-se assim que hd aspectos
subjetivos envoltos na determinacao do cuidador familiar como a proximidade afetiva
e o desejo para o cuidado e, hd questdes reais e concretas, como a fragilidade e
dependéncia progressivas do doente, o que culmina na exigéncia de um cuidado
ininterrupto.

Em relacio a determinacdo do cuidador familiar, observa-se que outros
familiares também demonstraram em seus relatos a disponibilidade para o cuidado
vivenciada como algo que se relaciona aos lagos de afeto partilhados antes e apds o
adoecimento, como expresso na fala da Familiar 01: “E eu ndo cuido por cuidar, eu cuido
por amor, por carinho. Eu fago o que eu posso por ele, eu cuido por amor”. Nesse
contexto se infere que, para a Familiar 01, o ato de cuidar parece aportar significacoes
além de uma atividade ou um papel a ser exercido, pois envolve um valor que
compreende uma alteridade com sentidos de respeito, sacralidade, reciprocidade e
complementariedade. Dessa forma, o exercicio da fungao de cuidador pode permitir a
ressignificagdo de um momento doloroso, representado pela proximidade do fim da
vida, através do cumprimento de expectativas sociais que possibilitam a emergéncia de
sentimentos de reconhecimento, realizagao pessoal e evitagao da culpa (Mafra, 2011).

Observa-se no depoimento do Familiar 02 que este também apresenta um
entendimento do ato de cuidar como recompensador ao afirmar: “Olha, 0 que eu me

sinto, é cuidar dele até a tltima hora dele, né? A gente fazer o que pode. T4 junto com
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ele. Ele € uma pessoa maravilhosa, sempre foi uma pessoa maravilhosa”. Essa fala
denota o reconhecimento de uma reciprocidade - aquele de quem esta cuidando
“sempre foi uma pessoa maravilhosa” - o que leva a supor que ha nessa oferta de
cuidado um sentido de recompensa.

Entretanto, os significados atribuidos ao cuidado também perpassam a
compreensao dos limites negativos que o circundam, frente a 16gica de que o processo
de fim de vida constitui uma situagao de vulnerabilidade extrema, o qual pode levar a
um contexto de progressivo isolamento daquele proximo a sua finitude e daqueles que
o cercam, especialmente do cuidador principal, que enfrenta um periodo de
indisponibilidade de investimento em si mesmo (Costa, Mourao, & Gongalves, 2014).
Em relacdo a esse aspecto identifica-se na narrativa da Familiar 06 referéncias a

interdi¢do a um autoinvestimento:

Eu agora to sé assim o meu pensamento é so elas, so cuidar e... Ndo consigo pensar em outra
coisa, ndo, ndo... Ndo tenho como (...) Sempre tem uma coisa, tem outra pra fazer e... Pagar é
dificil. Assim, pagar uma pessoa pra ficar. Entdo... Eu tenho que ficar... Ficar cuidando (Familiar
06).

Observa-se que ao assumir os cuidados de sua familiar em fim de vida, a Familiar
06 opera uma recusa de si - as atribui¢des sdao diversas, ininterruptas, levando-se a
pensar que a atuacao desses familiares cuidadores sobre uma situagao de desamparo e
vulnerabilidade extrema envolvem uma ac¢ao de abdicagao a seus proprios desejos, suas
identidades, espacos e papéis anteriores ao adoecimento e/ou ao processo de fim de vida
de seus entes queridos. Quanto a ela, depreende-se que abdicou de sua rotina, de sua
casa e de seu nucleo familiar para executar o cuidado de sua irma. Pontua-se que o
cuidado a pessoas em fim de vida pode provocar sentimentos de frustracao (Costa et al.,
2014), os quais se relacionam a negacao de si observada em familiares cuidadores.

Ainda sobre esse aspecto, a partir da fala de algumas participantes infere-se a

vivéncia do processo de fim de vida de seus familiares como uma situagdo compulsoria
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e penosa, assim como externalizado no discurso da Familiar 04: “[O marido dizia] “Tu
nao tem nada a ver com isso’. E eu dizia ‘mas vai sobrar € pra mim depois. E quem vai
ter que te cuidar sou eu’. Como sobrou, como eu sabia que ia sobrar”. Neste excerto,
invés de referéncias a satisfacdo ou a recompensa pelas atividades de cuidado,
encontram-se alusdes a contrariedade para o exercicio da assisténcia. Ademais,
identifica-se ressonancia no depoimento da Familiar 06 acerca da exigéncia de

ininterrupgao dos cuidados em fim de vida:

Ah, pra mim td... 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? Dai agora eu fico sozinha pra fazer o servigo e
cuidar elas. Dai é tudo comigo. Mas nio é facil. E dificil... E, e a [irmd adoecida] tem dias que
caminha melhor, tem dias que ndo caminha. E ela tava cada vez perdendo mais a consciéncia

assim, sabe... Tem dias que é bem complicado. E é dificil. Mas... Tem que cuidar, ndo adianta, né
(Familiar 06).

Os cuidados de fim de vida, muitas vezes expde um caminho com desafios e
angustias a quem cuida e ao sujeito que é cuidado. No enlace desse cuidado, atua-se no
sentido da Paliacao. Tal terminologia deriva da palavra do latim pallium, que possui
significado de manta, capa, atribuindo os sentidos de cuidar, proteger e cobrir o sujeito.
Frente a um nivel da enfermidade que torna invidvel a cura, passa-se a considerar a
paliagao como meio de obter qualidade de vida mediante os reflexos da doenca. Nessa
forma, busca-se a amenizagao do sofrimento que seria vivenciado diante do tratamento
convencional, para experienciar com qualidade o seu processo de morte, atentando a
promogao de bem-estar e manejo das dores (Pessini, 2003). Assim, a paliagao condiz a
uma forma de se subjetivar frente ao adoecer, ao decidir ndo investir na cura desmedida
da doenga, onde sujeito em conjunto com o cuidador atuam de forma a conviver com a
realidade da proximidade da finitude.

As vivéncias de sofrimento em relacao a execucao do cuidado de familiares em

fim de vida podem levar cuidadores a sentir esse papel como um fardo, o que se
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relaciona a atengao integral dirigida ao familiar adoecido, ao isolamento social, a falta
de suporte, as limitagdes que envolvem a proximidade da morte, as mudangas nas
relagdes (Stadjuhar, 2013). Por outro lado, um adequado funcionamento familiar e
maiores niveis de satisfacao em relagao ao cuidado estao associados a um menor nivel
de sobrecarga (Chang et al., 2013). Nesse sentido, Naoki et al. (2017) apontam que a
experiéncia do cuidado em fim de vida como um fardo ocorre em cuidadores que
sentem que sua saude fisica ou emocional, sua vida social e suas condi¢Oes financeiras
sofreram degrada¢des como resultado do cuidado que ofereceram a seus familiares.

Pode-se identificar repercussoes dessa experiéncia de cuidado no seguinte depoimento:

Até o [membro da equipe de saiide] esteve aqui esses tempos e disse assim ‘mas a senhora nio pode
fazer isso com a senhora, a senhora tem que arrumar alguém, tem que sair, a senhora tem que
viver a sua vida’. Ele me disse. ‘A senhora tem que sair, a senhora tem que aproveitar a sua vida...
A senhora tem que separar’. Mas eu ndo consigo (Familiar 06).

Ainda que reconhecesse o sofrimento que estava enfrentando ao abrir mao de sua
casa, seu nucleo familiar e sua vida social para exercer o cuidado de sua irma, a Familiar
06 demonstrava nao conseguir identificar alternativas a dedicac¢do exclusiva ao cuidado
- sentia-se sozinha, sobrecarregada, queixava-se de nao encontrar amparo de outros
entes queridos para auxiliar nesse processo. Entende-se que essa sobrecarga poderia ser
minimizada pela articulagdo da equipe assistencial em relacao a oferta de educacao em
cuidados paliativos aos familiares cuidadores (Vale, Neto, Santos, & Santana, 2019).
Conforme observado nas narrativas desses familiares cuidadores, as orientacoes da
equipe se restringiam a questdes técnicas do cuidado (higienizagao de sondas,
posicionamento dos doentes acamados, cuidados com a alimentagao), enquanto que
aspectos relativos a expressoes de sofrimento dos familiares ou sinais de aproximagao
da morte eram negligenciados.

Por fim, considera-se que familiares cuidadores de pessoas em fim de vida

sentem-se impelidos a esse cuidado solitdrio, visto que se trata de uma atividade que
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“tem que fazer, nao adianta”, que “sobrou para si” ou que “como nao iria fazer?”. Ainda
que os familiares apresentem diferencas quanto a forma como vivenciam essas agoes de
cuidado - seja de maneira positiva ou negativa -, apresentam como padrao essa

experiéncia de compulsoriedade quanto ao cuidado de seus entes.

2. O Cuidado como uma condicdo identitdria

Familiares cuidadores de pessoas em fim de vida sdo expostos a mudangas na
rotina, nos papéis sociais, nas organizacoes familiares. Identifica-se que estas
modifica¢gdes podem operar cambios identitarios, a medida que esses familiares passam
a perceber o cuidado como parte de suas identidades. Nesse sentido, essa categoria
busca descrever as significagoes atribuidas pelos cuidadores familiares ao cuidado como
uma caracteristica identitaria.

O cuidador e a sua identidade sdao construidos pelo seu fazer constante e pelos
sentidos vinculados a tal papel em sua vida (Mendes, 1995). Em especial, os familiares
cuidadores sao aqueles membros da familia que, ainda que ndo disponham de formagao
na saude, realizam o cuidado informal de seus familiares adoecidos. Da mesma maneira,
sao reconhecidas como cuidadoras informais pessoas da comunidade que, por ja terem
exercido atividades de cuidado, passam a executar estas agdes como uma ocupagao
(Floriano, Azevedo, Reiners, & Sudré, 2012). Referente a esses aspectos, identifica-se no
depoimento da Familiar 01 referéncias as fun¢oes de cuidadora em contextos intra e

extrafamiliar:

Porque antes disso, eu cuidava de duas senhoras, fazia companhia de duas senhoras no hospital,
e quando elas foram pra casa, eu dei sequimento. Como elas foram um dia, mais um dia, hoje faz
quase dois anos, foi quase junto com o problema dele [marido]. Elas sdo uma de 88 e uma de 86,
entdo hoje eu ja digo que elas precisam de mim e ele precisa de mim, eu ndo consigo me desligar
nem delas e dele (Familiar 01).
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Observa-se no discurso da Familiar 01 mencdes a percepgao de necessidade da
presenca e cuidado dela para todos aqueles a quem oferece a¢des de cuidado.
Entretanto, pode-se inferir que esses papéis de cuidadora sao também importantes a ela,
pois concedem um lugar, uma atribuigao social - é o seu trabalho. Sugere-se que esse
papel assumido pelos cuidadores familiares provoca mudangas em seus
comportamentos e na forma como percebem a si mesmos nas relagdes com seus entes
adoecidos. Nesse sentido, pontua-se que alteragdes quanto a percepgao de si condizem
amodifica¢des na identidade dos cuidadores, o que pode ser melhor compreendido pelo
entendimento que a construcao das identidades se da através das interagdes sociais
(Montgomery & Kosloski, 2009; Valentim, 2008).

De maneira similar ao relato da Familiar 01, a narrativa da Familiar 04 indica que
ela também costumava assumir os cuidados de seus familiares, consoante a seguinte
narrativa: “Porque ele nunca se cuidou e eu tava sempre cuidando. Porque a maioria da
minha vida sempre foi (...) Cuidar dos outros, cuidar de doenga”. O depoimento da
Familiar 04 sobre as relacoes de cuidado que assumiu em diferentes situacoes de
adoecimento de seus familiares parecem delegar a ela a funcao social de cuidadora em
sua familia, funcao com a qual se identifica e se reconhece, compreendendo este papel
como parte de sua vida e, portanto, de sua identidade. A Familiar 04 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
no discurso desta familiar a percepgao de que ela seria a responsavel pelo exercicio do
cuidado, mesmo anterior aos diagnosticos de doencgas 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. Destarte, a funcao de cuidador familiar ndo seria apenas um novo papel
em relacao as fungdes sociais executadas e, sim, uma transformacao de papéis ja

655

Contextos Clinicos, v. 13, n. 2, mai./ago. 2020



Marcas identitarias do cuidado em fim de vida

previamente executados naquele relacionamento. Considera-se ainda que a
proximidade imbuida nessa relagao pode configurar um dos mais importantes papéis
sociais que esses cuidadores familiares (maridos e esposas, filhos e amigos) executarao
em suas vidas, o que se relaciona as significagdes que estes familiares atribuirao as agoes
de cuidado (Montgomery & Kosloski, 2009).

Quanto a importancia da identificagdo com esse papel de cuidador, observamos
no discurso da Familiar 01 uma referéncia a gratidao pela possibilidade de executar o
cuidado de seu marido: “Eu até agradeco a deus né, por mim td cuidando dele né?
Porque hoje eu me sinto bem de poder ta com ele, porque se eu nao tivesse voltado e ele
tivesse do jeito que ele t4, eu ia ficar muito triste, muito chateada, ndo ia poder ta do lado
dele né?”. J& a Familiar 03 aponta um sentido missiondrio ao relatar situacdo em que
presenciou o processo de fim de vida de pessoas hospitalizadas enquanto acompanhava

seu marido em uma internacao:

Ah, é, no comego foi duro pra mim ver aquelas pessoas morrendo do lado né [no hospital]. E eu
como, assim, como espirita eu assim, né, comecei na hora que eu via que as pessoas tavam indo,
eu fazia as minhas preces pra eles, ajudei muito né? Porque ds vezes a pessoa sofre porque nao
quer ir embora né? (Familiar 03).

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 relagao a esse aspecto, evidencia-se que
as significacdes outorgadas por familiares cuidadores ao ato de cuidar podem ser de
crescimento, gratidao, doagdo, reparacdo, retribuicao, obrigacdo, elaboracao 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
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sobrecarga e, por conseguinte, a vivéncia negativa dessa prestagao de assisténcia em fim
de vida, conforme depoimentos como o da Familiar 04: “Se a [filha] ndo ta em casa, eu
nao me animo de deixar com essa moga em casa, ela me ajuda em tudo, ela d4d medicagao
e tudo, mas eu tenho receio, medo de me ausentar muito tempo de casa”. Ainda nesse
contexto, o discurso da Familiar 06 aponta para esta dificuldade em permitir-se ser

auxiliada nesse processo de cuidado:

Até as vezes eu me pergunto, como é que eu to conseguindo. Ndo sei. E outra coisa... Eu jd pensei,
em arrumar uma pessoa pra ficar aqui pelo menos de noite... Pra eu ficar de dia, ou ficar de noite.
Mas eu ndo tenho coragem de deixar elas (Familiar 06).

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 et al., 2006; Teston, Santos, Cecilio,
Manoel, & Marcon, 2013). Tais dificuldades impdem aos cuidadores, muitas vezes,
situagOes 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 acoes de cuidado, abdicando de
suas outras fungoes e papéis sociais (Oliveira & Caldana, 2012).

Ainda que o cuidado continuo e solitario associe-se a situagoes de sofrimento
psiquico, assumir as a¢des de cuidado pode também representar a esses familiares
cuidadores um sentido de poder sobre o restante do nucleo familiar, como observado
no discurso da Familiar 03: “Deixa eu falar que tu nao sabe nada [dirige-se ao filho que
acompanhou a entrevista]. E que sempre eu que fui 14 no hospital entéo eu to mais...”.
Similar a esse depoimento, o relato da Familiar 04 sugere que esta se sente fortalecida
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por poder executar tarefas como as de um profissional da satide: “Mas eu fago a Fisio
com ele, a mesma coisa que ela faz ali eu faco com ele”. Além destas narrativas, observa-
se no depoimento da Familiar 01 uma relacao de hierarquia nas decisoes familiares apos
o adoecimento do marido em que ela, por ser a cuidadora principal, aparenta deter

maior poder decisorio:

Eu falo, independente de gostarem ou ndo, e eu digo com todas as letras pra filho, pra nora, pra
genro, pra filha e tudo, pras irmd dele, agora pra mim o que vale é o bem estar dele. Nio importa
se eu achar ndo, eu vou deixar ele aqui porque pra mim é melhor. Ndo, ele vai ficar no lugar que
¢ bom pra ele. Ndo vai levar ele pra ld porque ¢ dificil pra mim me deslocar. Ndo! Ele que td
precisando de cuidados (Familiar 01).

A partir destes relatos, infere-se que ao assumirem o cuidado como marca
identitaria, os cuidadores familiares adquirem além de uma fungao social, um espaco de
poder nas relagdes familiares que encontram-se marcadas pelo adoecimento e pelo
processo de fim de vida. De acordo com a Teoria da Identidade do Cuidador
(Montgomery & Kosloski, 2009) os cuidadores familiares ndo apresentam modificagoes
apenas em seus comportamentos, mas também na maneira como percebem os seus
papéis na relagao com aquele a quem dirigem seus cuidados, o que leva, portanto, a uma
mudanga nas representagdes sobre si. Aponta-se que esse cAmbio identitario se relaciona
a importantes modificagdes no contexto de cuidado, as quais envolvem, comumente,
um aumento do nivel de dependéncia do membro adoecido.

Tendo em vista os cuidados continuos demandados por pessoas em situacao 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, assim como no caso de alguns participantes da pesquisa (Familiar
02; Familiar 03 e Familiar 06). Essa peculiaridade quanto a defini¢ao do cuidador pode
levar a situagdes em que o cuidador familiar e o doente ndo estejam conectados por lagos

afetivos profundos anteriores a relagao de cuidado (Fratezi & Gutierrez, 2011).
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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, Reis, Gongalves, Rodrigues,
& Philip, 2017; Oliveira & Caldana, 2012; Williams, Giddings, Bellamy & Gott, 2017), o
que também foi observado nesta investigagao — a excecao do Familiar 02 (o qual estava
substituindo a assisténcia realizada por uma mulher - sua esposa), todas as outras
cuidadoras familiares eram mulheres: esposas, irma e neta.

Quanto a predominancia do género feminino na execugao do cuidado, pontua-se
que as identidades sao entendidas como produto das interagdes sociais, as quais
determinam as aquisi¢oes de papéis e fungdes. Nesse sentido, sugere-se que, em
contextos familiares, as mulheres foram historicamente encarregadas pela fecundidade,
protecdo, nutricao e abrigo como atribui¢oes que garantiriam a continuidade da vida
dos grupos, encargos que as aproximariam de posi¢oes de cuidado (Meira et al., 2017).
Entretanto, considera-se fundamental a discussao sobre o que leva a conexao inerente
entre feminino e cuidado. Atribui-se ao senso moral da sociabilidade burguesa a
naturalizacdo das agdes 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 - ora por conta das necessidades
subjacentes aos periodos da infancia e adolescéncia, ora em decorréncia de processos de
envelhecimento ou adoecimento - em consequéncia da imposi¢ao de normas sociais
historicamente predominantes (Guedes & Daros, 2009).

Em relacao aos participantes desta investigagao, aponta-se que duas familiares
mantiveram-se encarregadas de suas ocupagoes prévias ao processo de adoecimento de
seus entes queridos - Familiares 01 e 05. Quanto a esse aspecto, o depoimento da
Familiar 05 denota que o zelo de seus filhos - criangas e adolescentes - e da av6 doente

implicava na necessidade de seguir com sua ocupacao formal e, ademais, sugere que
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apesar da avd ter mais familiares que poderiam ajuda-la (filhos), coube a ela ocupar a

funcao de cuidadora principal:

Mas ele é uma pessoa extremamente egoista, sé pensa nele [tio]. (...) E ele... Ele acha assim que
ah, que a mde jd viveu bastante e agora... Sabe? Entdo isso é uma coisa que me incomoda muito.
E ai quando ela ficou doente que eu falei isso pra ele, né. Ele também ndo se mobilizou assim de
fazer nada, né? (...) E as minhas filhas a mde se mudou pra minha casa pra ficar cuidando, s6 que
ai como sdo trés né... A mae também nio aguentou (Familiar 05).

Ja a ocupagao da Familiar 01 é também relacionada ao cuidado - trabalha como
cuidadora de idosos. Ainda que nao considerasse uma ocupacao formal, percebia a sua
atividade como imprescindivel, o que a levou a se reorganizar para dar conta do cuidado
do marido adoecido e das idosas: “Entao agora, quando a coisa se estendeu, eu nao
podia deixar elas mal, mas nao podia também deixar ele mal né?”. Concernente a este
aspecto, Contatore, Malfitone, & Barros (2017) apontam para uma subvalorizagao em
relacdo ao cuidado pelas ciéncias humanas e naturais. Esta minimiza¢ao da importancia
do cuidado se originaria de uma concep¢ao do cuidado como uma responsabilidade
familiar, cujas atividades de rotina seriam implicitamente designadas as mulheres, como
uma imposicao social a este género. Convergente a esse aspecto, identifica-se no
depoimento da Familiar 06 essa relacdo intrinseca entre sua identidade de género e a
imposicao do cuidado - ja havia operado ac¢des de cuidado para o marido, estava
cuidando da irma e reconhecia que, apds a morte desta, a qual se encontrava em
processo de fim de vida, ainda seria a responsavel pelo cuidado da mae, mesmo que

pudesse recorrer a outras pessoas para auxilia-la, como o filho:

O dia que acontecer alguma coisa com a [irmd], eu tenho mais a mde... Que eu tenho que cuidar.
Porque eu... E s6 eu, né. Eu tenho o meu filho, ele me ajuda, né, e tudo, mas... Vai ser eu. A
responsabilidade é minha, né. E olha, vou te dizer uma coisa bem sincera, eu ndo tenho mais plano
pra nada, eu... Ndo consigo mais pensar em outras coisas, fazer planos. (...) Eu como mulher jd
nem penso mais, eu penso ali s6 no... Dia-a-dia, cuidar, e cuidar e cuidar. Eu agora to s6 assim o
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meu pensamento é so elas, so cuidar e... Ndo consigo pensar em outra coisa, nio, ndo... (Familiar
06)

De acordo com este depoimento, pode-se depreender que toda a organizacao da
vida da Familiar 06 opera em fungao de seu papel como cuidadora, visto que sequer se
permite planejar para um futuro apds exercer todas as agoes de cuidado que supde ter
de assumir. Sugere-se que o cuidado se imp0e, dessa forma, como uma missao e, ainda,
como uma caracteristica identitdria das familiares cuidadoras participantes desta
investigacdo, visto que passaram a assumi-lo como parte de suas vidas por conta do
avango do adoecimento de seus familiares e da necessidade progressiva de acoes de
cuidado, o que se relaciona ao proposto pela Teoria da Identidade do Cuidador
(Montgomery & Kosloski, 2009).

Pontua-se, por fim, que os resultados deste estudo, os quais compreendem o
cuidado como atributo identitario das familiares cuidadoras entrevistadas, estao
também marcados por uma cultura que promove a cristalizacdo de elementos que
associam a figura da mulher ao cuidado a saude: as imposi¢des dos papéis sociais as

mulheres derivam dessa cultura naturalizadora (Gutierrez & Minayo, 2010).

Consideragoes finais

A partir dos achados deste estudo, observou-se que para os familiares cuidadores
de pessoas em fim de vida é comum que se encontrem historias pregressas de execugao
de atividades de cuidado em suas trajetérias. Em razao da situa¢ao de terminalidade
exigir cuidado continuo, familiares cuidadores sao colocados frente a necessidade de
abdicar de suas vidas, rotinas e atividades para que possam se dedicar inteiramente
aquela assisténcia. As a¢oes de cuidado passam de tarefas a atributos identitarios, pois
sao aspectos que os caracterizam diante do periodo final de vida de seus familiares
adoecidos. Em geral, o cuidado em fim de vida ¢ marcado por uma cultura que promove

a cristalizacao de elementos que associam a figura da mulher a assisténcia em saude.
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Pontua-se que este artigo apresenta limitagoes relacionadas ao desenho do estudo
—visto que a populacdo do estudo concentrava-se nos cuidadores em fim de vida, optou-
se pela construcao de uma investigacao transversal. Acredita-se, porém, que estudos
longitudinais, os quais acompanhem esses familiares cuidadores nas diferentes etapas
enfrentadas ao longo do adoecimento, poderdo trazer novos elementos acerca dessa
populacao.

Ainda assim, em relagio aos cuidadores de pessoas em fim de vida, a
investigacdo aponta para situacoes que envolvem a sobrecarga do familiar cuidador, o
qual costuma encarregar-se sozinho dos cuidados. Ainda que a paliacao compreenda o
doente e sua familia como uma unidade, sugere-se que as intervengoes dirigem-se, em
geral, ao paciente. Assim, propoe-se que esses cuidadores sejam também assistidos pelas
equipes de saude, buscando-se intervengoes que os aproximem de suas redes de suporte
familiar e comunitdrio, tendo em vista que o cuidado domiciliar ocorre em seus
territdrios. Enquanto ferramenta de suporte a esse cuidado, sugere-se a formalizagao de
estratégias de educacdo em cuidados paliativos aos familiares cuidadores. Por fim,
sustenta-se que os achados deste estudo poderao fortalecer a construcao de
conhecimento e de promocdo de uma assisténcia que vise a compreensao e o

acolhimento dos familiares de referéncia de pessoas em fim de vida.
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