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RESUMO: Este estudo objetivou conhecer a influéncia do cuidado paliativo nas relacdes
familiares. Trata-se de pesquisa qualitativa, com oito cuidadores familiares de idosos em
cuidados paliativos no domicilio. Os dados foram classificados segundo a andlise de
contetdo. As categorias incluiram: familia, cuidado e espiritualidade. A sobrecarga que a
atividade traz ao cuidador principal e o sentimento de desamparo gerado, quando esse
cuidador assume sozinho todas as responsabilidades, podem causar crises e possiveis rupturas
no sistema familiar.

Palavras-chave: Idoso; Familia; Cuidados Paliativos.

ABSTRACT: The discussions in the area of palliative care and aging are scarce, so this
article focuses on the influence of palliative care in family relationships. This was a
qualitative study with eight caregivers of elderly people in nursing home care. Data was
classified by analyzing the content. The categories included family, care and spirituality.
Overloading the activity brings to the primary caregiver and the feeling of helplessness
generated when this caregiver alone assumes all liabilities, can cause seizures and possible
disruptions in the family system.
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RESUMEN: En este estudio se investigo la influencia de los cuidados paliativos en las
relaciones familiares. Fue una investigacion cualitativa, con ocho miembros de la familia de
los cuidadores de edad avanzada en los cuidados paliativos en el hogar. Los datos fueron
clasificados de acuerdo a andlisis de contenido. Las categorias incluyen: la familia, el
cuidado y la espiritualidad. La sobrecarga de la actividad lleva al cuidador principal y la
sensacion de impotencia genera cuando este cuidador por si mismo asume todas las
responsabilidades, puede causar convulsiones y posibles interrupciones en el sistema
familiar.

Palabras clave: Anciano; Familia; Cuidados Paliativos.

Introducéo

Um fator relevante na histéria mundial é o envelhecimento populacional que vem
ocorrendo nos Ultimos anos, juntamente com o aumento da longevidade humana. Nesse
cenario, associa-se 0 aumento da prevaléncia das doencas cronico-degenerativas, com
especial impacto na populacdo de idosos, uma vez que nesta faixa etaria € comum a
ocorréncia de vérias condi¢cbes morbidas associadas (cancer, catarata, diabetes, hipertensdo
arterial sistémica, insuficiéncia cardiaca, doencas neuroldgicas degenerativas etc.), muitas
vezes, diagnosticadas devido ao avancado da tecnologia e evolucdo clinica (Floriani, 2009).

Assim, com o aumento do envelhecimento populacional no Brasil, eleva-se o
surgimento dos problemas de salde advindos das doencas crbnicas e, consequentemente, 0
prolongamento do processo de morrer devido ao avango da medicina; algumas vezes, porém,
esse processo torna-se doloroso e arduo para o idoso, para seus familiares, e também para 0s
profissionais da saude.

Considerando-se tais aspectos, percebemos que ha uma preocupacdo mundial em
aumentar os cuidados na fase final da vida, a partir dos controles dos sintomas e dores do
paciente, envolvendo os familiares em todo o processo, contribuindo para o alcance de

plenitude do paciente e garantindo-lhe uma morte digna.
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Para se atingir essa dimensdo, é fundamental que os profissionais da area saude saibam lidar
com as diferentes vertentes dos cuidados paliativos, desde a comunicacdo entre paciente,
familia e equipe profissional, controle dos sintomas dos pacientes, suporte familiar, até a
preparacdo para a morte do paciente, e estendendo-se até o processo de luto.

Para alcancar a dignidade no processo de morrer, atualmente contamos com a filosofia
dos cuidados paliativos, como uma alternativa, um programa de assisténcia mais humanizada
ao paciente e seus familiares e, ainda, uma necessidade nos sistemas de salde, que desloca o
foco tradicional da énfase na doenca para o cuidado do paciente, a partir da ativa participacao
deste nas tomadas de decisdo, sempre que possivel.

A abordagem dos cuidados paliativos busca a qualidade de vida dos pacientes e
familias, que enfrentam problemas associados a doengas avangadas, por meio da prevencao e
alivio do sofrimento, identificacdo precoce, avaliacdo correta, e tratamento da dor e outros
problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual (Remedi, Mello, Menossi, & Lima, 2009).

Os cuidados paliativos implicam um conjunto de a¢des interdisciplinares que visam a
oferecer uma “boa morte”, havendo a preocupacdo com os familiares do paciente e com o
cuidador, com oferta de cuidados estendidos ao processo do luto e, também, uma énfase sobre
atendimento em clinica-dia e em programas de internacdo domiciliaria (Remedi, Mello,
Menossi, & Lima, 2009).

A familia é considerada importante para a satde do individuo, devido a proximidade e
a convivéncia, que favorecem o acompanhamento do processo de salde-doenca e ainda é
merecedora de atencdo dos profissionais de salde (Rabello, & Rodrigues, 2010). Nesse
sentido, € comum que um membro da familia assuma a responsabilidade pelos cuidados de
seus enfermos. O ambiente familiar pode ser um facilitador do tratamento diferenciado aos
pacientes que se encontram fora de possibilidades terapéuticas, uma vez que ativa o
surgimento de relagdes solidarias e responsaveis (Soares, 2000).

O cuidado com um idoso em processo de morrer desperta, na familia, sentimentos
ambivalentes, coexistindo beneficios e 6nus atrelados a tarefa complexa do cuidar. Portanto,
podem surgir tanto sentimentos positivos, como carinho e gratificacdo, como sentimentos
negativos, como tristeza, incomodo, preocupacdo e inquietacdo (Fratezi, & Gutierrez, 2011).

Os familiares dos pacientes em cuidados paliativos enfrentam as mesmas situag0es

fisicas, psiquicas, sociais e espirituais vivenciadas pelo enfermo propriamente dito.
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As preocupacdes decorrentes do impacto em perder um ente querido podem ser
traduzidas como tensdo emocional, necessidade de cuidados fisicos, incertezas e insegurancas
perante a situacdo, medo da morte do paciente, alteragdes no estilo de vida, aspectos
financeiros, a melhor maneira de confortar o paciente, e a preocupacao existencial.

Nesse contexto, os familiares dos pacientes fora de possibilidades terapéuticas também
necessitam de assisténcia, tanto quanto o enfermo, e deve ser umas das preocupacfes da
equipe interprofissional que atua com pacientes em cuidados paliativos. E valido ressaltar que
0 acompanhamento terapéutico a essa familia deve ser continuo, mesmo apos o falecimento
do paciente, visando a oferecer-lhe suporte social, psicolégico e emocional, por meio dos
membros da equipe interprofissional.

Nessa abordagem, a literatura aponta que algumas enfermeiras ao assistirem o paciente
em cuidados paliativos e seus familiares compartilham solidariedade, experiéncia e
aprendizado; assim, mesclam a competéncia profissional e a valorizacdo da dignidade
humana, respeitando as necessidades de cada um, pois nem sempre estas convergem com as
necessidades da equipe interprofissional (Baliza, Bousso, Spinelli, Silva, & Poles, 2012;
Nunes, & Rodrigues, 2012).

Partindo dessas afirmacdes, neste artigo apresentaremos um estudo cujo objetivo foi
conhecer a influéncia dos cuidados paliativos nas relacdes familiares. Para tanto, abordaremos
conteidos inerentes a importancia das relagdes familiares para o cuidador de pacientes idosos
em cuidado paliativo, ao papel desse cuidador na prestacdo da assisténcia, e as possiveis

alteracdes em seu cotidiano.

Método

Para a realizacdo da pesquisa, optamos pela metodologia qualitativa, com a utilizacéo
de um roteiro de entrevista aberto e semiestruturado, desenvolvido a partir de revisao
bibliogréfica sobre o tema e a Escala de Performance Paliativa (PPS), para identificar o grau
de dependéncia do paciente (Monteiro, Almeida, & Kruse, 2013).

A pesquisa incluiu oito cuidadores familiares de pacientes idosos em cuidados
paliativos assistidos pelo Programa de Acompanhantes de Idosos (PAI), do municipio de Sao

Paulo. O numero de participantes deu-se apds saturacao dos dados advindos das entrevistas.
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Os critérios de inclusdo na amostra foram: ser cuidador familiar de pacientes idosos
em cuidados paliativos, aceitar participar da pesquisa e estar de acordo com as condicdes
descritas no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A coleta de dados aconteceu em domicilio, por meio de entrevista gravada, individual,
e em ambiente reservado, no periodo de setembro a novembro de 2011. Os cuidadores
entrevistados foram indicados pelo meédico responsavel do caso. Inicialmente, os cuidadores
familiares foram contatados e informados sobre o projeto. Apds a entrevista, foi aplicada a
Escala de PPS.

As entrevistas foram transcritas na integra e analisadas de acordo com a analise de
conteudo proposta por Minayo (2010), que consiste em descobrir os nudcleos de sentido que
compdem uma comunicacdo, cuja presenca ou frequéncia signifiguem alguma coisa para o
objetivo analitico visado. As categorias de analise surgiram a partir de temas emergentes.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal da
Saude do Municipio de Sdo Paulo, CAAE: 085.0.162.000-10, e foram respeitados os preceitos
éticos determinados pelo Conselho Nacional de Saude do Ministério da Salde referentes a
Pesquisa com Seres Humanos. Assim, para proteger a identidade dos participantes deste
estudo, os discursos dos mesmos, transcritos a seguir, foram identificados no texto com a letra

E, seguida de nimero arabico.

Resultados e discussao

Dentre os oito cuidadores familiares entrevistados, seis eram mulheres e a idade média
foi de 54,3 anos, variando de 42 a 80 anos. Todos 0s cuidadores moravam com 0s idosos e foi
constatado que o grau de parentesco desses cuidadores com o idoso era: trés filhas, dois
conjuges, um filho, uma nora e uma neta.

Com relacdo aos idosos, a idade média era de 82,6 anos — com variacdo de 66 a 98
anos. Esses pacientes, em sua maioria, estavam em estagio avancado dos cuidados paliativos,
fator observado nos resultados obtidos pela aplicagdo da Escala de PPS, em que metade dos
casos foi classificada em 20% — penultimo nivel antecedente a morte na escala —; dois idosos

foram classificados em 30%; e um idoso foi classificado em 50% e 60%.
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Em todos os casos, verificamos que um dos cuidadores foi escolhido ou designado
pelos outros familiares para exercer o papel de cuidador. Nesse sentido, pode-se inferir que
nem sempre o cuidar de um paciente dependente relaciona-se a sentimentos de amor e afeto.

As entrevistas realizadas originaram trés categorias de analise: familia, cuidado e
espiritualidade, e suas subcategorias, conforme apresentadas na figura 1 intitulada

“Representac¢des dos cuidadores ao assistirem o familiar em cuidados paliativos™.

Figura 1: Representagdes dos cuidadores ao assistirem o familiar em cuidados paliativos

’ Figura 1 — Representacdes do cuidador ao assistir o paciente em cuidados paliativos ‘
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Familia

A esfera familiar € uma unidade formada de seres humanos ao longo de sua trajetéria
de vida, os quais cuidam de si préprios e dos outros, sendo que o cuidado varia de acordo com
os padrdes culturais, € heterogéneo e multifacetado, e pode ser influenciado pelas imposicdes
familiares (Falcéo, & Bucher-Maluschke, 2008).

Ao relatarem sobre as representagdes de familia, os cuidadores ressaltaram a

importancia de se ter uma familia:

“Familia é tudo. Acho que a familia é tudo. [...] Se n&o tiver unido néo é
familia.” (E1)
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O fato de ter familia, muitas vezes, representa a possibilidade de ter alguém com quem
se consiga partilhar sentimentos de alegria, tristeza, medos e perdas. O desenvolvimento de
sentimentos de esperanca, revalorizagéo, e refor¢o da autoimagem sdo aspectos fundamentais
que permitem as familias perceberem o seu valor no presente e futuro, e as recompensam das
dificuldades sentidas ao longo do tempo, promovendo o bem-estar e o equilibrio que séo
essenciais para a adaptacdo a uma situacdo dificil, criando alicerces fortes para superar as
crises mais ou menos frequentes que possam surgir (Santos, 2003).

Neste estudo, as representacdes relacionadas a familia diferiram entre os individuos.
Assim, a concepcdo que cada individuo apresentou de familia, e a importancia da mesma
influenciaram as decisdes tomadas em relacdo ao familiar doente, principalmente no momento
da escolha do cuidador, o que gera mudangcas relacionadas ao familiar doente.

O adoecimento de um familiar que requer cuidados intensivos pelo seu nivel de
dependéncia faz que este cuidador tenha um novo papel e poder na familia. Assim, adquire
novas competéncias e qualidades e passa a considerar o cuidado como uma forma de
crescimento pessoal (Fonseca, Penna, & Soares, 2008). Nesta abordagem, o tratamento
dispensado ao idoso doente difere daquele que antecede o surgimento da doenca:

“Eu sempre fui muito afetivo em relacdo a ela, a relagdo continua, mas
agora continua assim, com aquela questdo de atendimento, passa a
afetividade. ” (E2)

No entanto, as atitudes ndo mudam somente na relacdo do cuidador para com o doente,
mas o contrario também pode acontecer, verificando-se que a relacdo de poder atrela-se ao
grau de dependéncia do doente, que modifica a maneira de ser e agir:

“Antes, ele era uma pessoa mais rude; agora, ele depende de mim, antes ele

se virava. Entdo, agora mudou a relacdo, € outro tipo de tratamento.” (E3)
“N&o reage, ndo se mexe, ndo...” (E4)

Para lidar com essas alteracGes, a coesao entre 0s membros da familia é uma estratégia
de enfrentamento na fase de desequilibrio do estado de saude/doenca. Dai a importancia da

familia para compartilhar a presenca de doengas e perdas:
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“Mas, a familia sempre esteve presente em todos 0s momentos; mesmo
distantes, elas procuram ajudar, sdo muito carinhosas e realmente eu acho
gue é uma familia em extincdo, com todos os problemas, mas sabendo

contornar e superar todos eles! ” (E1)

Desse modo, em situacfes de doengas e perdas, o compartilhamento de problemas é
imprescindivel na manutengdo do equilibrio das relagdes familiares. Embora nem sempre ele
esteja presente. Quando ha sobrecarga de funcbes para um ou mais membros, as mudangas no

sistema familiar, e a auséncia de apoio do restante da familia séo evidenciadas:

“A minha familia quase ndo vem mais aqui! ” (E5)

“Os sobrinhos [...] antes vinham em casa. Participavam, vinham, mas numa
situagdo que ela estava bem, ela tava legal, presente. Nao tinha aquela
questdo de doenga em familia.” (E2)

Nessas falas, existe uma ambiguidade entre a importancia de fazer parte de uma
familia, e tentar preserva-la com dignidade, e a contraposi¢do com sinais de discordia e/ou
abandono, no momento de fragilidade, conduzidos pelo adoecimento de um familiar.

No entanto, quando esse cuidador se deparou com a sobrecarga de trabalho, ele
também se viu em uma situacdo complexa e sem apoio de outros, sentiu-se desamparado e,
algumas vezes, atribuiu toda a culpa, pela sobrecarga fisica e emocional ao restante da
familia, provocando o surgimento de desavencas nas relacdes familiares.

A nova arrumacao de papeis, decorrente da mudanca no ritmo de vida da familia ou do
surgimento de uma doenga, ndo se faz sem crise, uma vez que desequilibra a estabilidade
familiar (Silveira, Caldas, & Carneiro, 2006).

Nesse momento, a unido dos membros da familia torna-se fundamental para aquisicéo
de forcas nos momentos dificeis — que as condi¢des de doenca trazem no decorrer da vida — e
as boas relacdes familiares criam alicerces fortes para enfrentar situacbes complicadas que
surgem com o adoecimento de um parente (Fratezi, Gutierrez, & Falcéo, 2010).

Diante dessa situacédo, surge, nos cuidadores, o sofrimento causado pelo adoecimento
do familiar, o qual pode ser motivado pelo medo de perdé-lo. Notou-se o medo da morte do

familiar, a desorientacdo e o desamparo a esse respeito:
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“O dia que ele se for, eu ndo sei 0 que vai ser de mim, porque ele é meu
companheiro, ele é a minha vida. [...]JEu sei que é até egoismo meu, mas eu
sei gue ele esta ali em cima daquela cama, eu sei que eu vou sair, e quando

eu chegar, ele esta ali, pra mim é importante![...] 7 (E6)

A experiéncia de adoecer e a iminéncia da morte, as vezes, levam ao estresse e ao
sofrimento psicoldgico para o individuo e seus entes queridos. Portanto, o suporte emocional
ao cuidador de pacientes em cuidados paliativos é muito importante, ndo s6 para o
enfrentamento da doenca, mas também para preparacao ao luto, ja que alguns pacientes estdo

no fim da vida.

Cuidado

A definicdo de quem sera o cuidador de um idoso doente é uma decisdo pertinente a
familia. A disponibilidade de tempo e desejo pessoal sdo fatores determinantes na escolha. O
familiar que assume o cuidado, muitas vezes, o faz por morar na mesma casa que o doente ou
pelo fato de outros parentes estarem impossibilitados de assumirem a assisténcia, 0 que pode

ser observado no discurso de alguns entrevistados:

“Sou eu que sou exclusiva para ela. Moro com ela; entdo, € l6gico que eu ja

sabia que a parte mais dificil ia ficar comigo mesmo.” (E1)

“N&o tinha ninguém para cuidar!” (E7)

Também o sentimento de obrigacdo conjugal traz a tona a passividade e o

conformismo que podem motivar o cuidado:

“Eu cuido dele porque é a minha obrigagdo como esposa, isso é o fim da
vida. Quando a gente se casa, ndo fala da riqueza, da pobreza, da doenga?
[...] Eu estou cumprindo!” (E5)

“Como diz quando a gente casa, que € até a morte separar, € isso ai, agora
vou fazer o qué, vou abandonar ela, de que jeito? Nao tenho gqueixa

nenhuma dela, moramos juntos a vida inteira [...] ” (E2)
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Diante da maioria dos relatos obtidos nesta pesquisa, percebeu-se que, a partir do
momento que esses individuos se disponibilizaram a desempenhar a tarefa de cuidar, tomaram
essa iniciativa apenas pensando em ajudar aquele ente querido, portador de uma doenga
incuravel, e ndo refletiram sobre as dificuldades pelas quais poderiam passar; assim, ndo
negociaram/solicitaram a divisdo das tarefas com os demais familiares.

Essa tarefa de cuidar de um paciente fora de possibilidades de cura requer tempo e
dedicacdo. Portanto, os cuidadores interromperam suas atividades para se dedicarem ao

cuidado.

“Quando ela teve o primeiro AVC, que ela perdeu a visao, eu tive que sair

do servico.” (E1)

“Eu parei de trabalhar pra cuidar dela.” (E7)

Além da disponibilidade, existe a necessidade de adaptacdo do cuidador familiar, pois
qguando a doenca crbnica surge, ela pode desencadear um conjunto de alteracbes que
dependem do ciclo de vida atual da pessoa, que condiciona as mudangas no campo familiar,
profissional e social. Entdo, existe a pro-responsabilizacdo da familia pelo cuidado, dado que
o0 Estado, na visdo neoliberal, delega aos familiares a responsabilidade do cuidado (Siméo, &
Mioto, 2016).

Logo, por mais que o cotidiano do cuidador se torne conturbado, com o passar do
tempo, ele se acostuma a situacdo. Essa adaptacdo pode ser uma questdo de habito ou por falta
de opcao:

“Com uns dois anos, a gente vai se acostumando, e a doencga passa a ser,
pra gente, uma coisa natural; entdo, a gente ja ndo atende a pessoa doente
como uma doente, fica uma pessoa limitada, mas normal. Saudavel, mas

dentro daquela limitacéo [...] tudo volta a seu normal, vocé briga se tiver

que brigar, [...], uma familia normal.” (E1)
“A gente precisa se acostumar, fazer o qué?” (E2)
Para o familiar, cuidar de alguém que sempre foi independente em relacdo a ele,

impacta em sua vida emocional, uma vez que, além de abdicarem de suas atividades e

vontades, os familiares, muitas vezes, deixam de lado a sua individualidade:

Gutierrez, B. A. O., Cambraia, T. C, & Fratezi, F. R. (2016). O cuidado paliativo e sua influéncia nas relagdes familiares.
Revista Kair6s Gerontologia, 19(3), 321-337. ISSNe 2176-901X. S&o Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PEPGG/PUC-SP



O cuidado paliativo e sua influéncia nas relagdes familiares 331

“E sou a minha mée, agora! Eu tenho que ser ela, eu tenho que sentir as
necessidades dela, sei das manias que ela tem e procuro manter as manias
dela.” (E1)

Para o cuidador familiar, o sofrimento e os desafios de cuidar de um idoso em
cuidados paliativos podem propiciar o desenvolvimento do autoconhecimento e a descoberta
de potencialidades desconhecidas para enfrentar a situacdo. Em alguns casos, ao se deparar
com as dificuldades, a unica solucdo que o familiar encontra é enfrentar a adversidade. Com
isso, cria alternativas que mudam seu modo de viver na tentativa de superar os conflitos da
melhor maneira possivel (Fratezi, Gutierrez, & Falcédo, 2010).

Tal condicdo gera ansiedade e estresse no cuidador familiar, devido & proximidade
com o doente e com a rotina de prestacdo de cuidado, o que exige grande esforgo fisico,

mental e emocional:

“Agora, eu ja estou me sentindo bem cansada. Cansada, porque eu fico
presa aqui, esse € o pior, ndo sair.” (E3)

“Eu fiquei assim, num estado que eu ndo queria mais saber de nada, queria
s6 me matar, entendeu? O médico ficou um tempo cuidando de mim e me
acompanha até hoje e eu continuo tomando meus remédios de depresséo,
meu calmante de dormir, e é assim que eu vivo, no dia que eu fico sem

calmante, e ai eu ndo consigo dormir & noite.” (E5)

Logo, exige-se que o cuidador aprenda e desenvolva novas possibilidades de cuidar no
enfrentamento do cotidiano, permitindo que seu papel seja aprimorado ao longo do tempo,
especialmente impulsionado pela demanda de cuidado que se modifica. Assim, a informacéo
adequada e a formacdo do cuidador permitirdo a qualidade da assisténcia no domicilio e
diminuira a ansiedade e sobrecarga desse cuidador (Tejedor, & Cuevas, 2008; Baptista, et al.,
2012).

Por conseguinte, percebe-se que o cuidar de um familiar idoso em processo de morrer
causa alteracdo na vida pessoal dos cuidadores, tanto positiva quanto negativamente. A
alteracdo negativa associa-se a perda de emprego, mudanca de domicilio e diminuigéo da vida
social, quando os cuidadores negligenciam sua vida ou parte dela, o que pode gerar sensacoes
de tristeza, isolamento, perda da liberdade e descuido (Baptista, et al., 2012). Por isso, uma
rede de suporte inadequada pode resultar em maior prejuizo para a saude fisica, psicoldgica e

emocional do cuidador.
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O estresse do cuidador pode prejudicar ndo somente a si mesmo, como também o
préprio cuidado ao familiar doente. A sobrecarga que o cuidar do outro traz a vida do familiar
pode prejudicar sua saude e o sofrimento exacerbado pode causar distdrbios psiquiatricos,
como a presenga de ansiedade e depresséo, sendo de extrema importancia tratar do cuidador
que apresentar esses sintomas.

Contudo, a prestacdo do cuidado ndo € encarada s6 como causadora de sofrimento, ja
que, dependendo da forma como se lida com o problema, a acdo pode ser prazerosa para 0

cuidador:

“Eu fago isso com todo 0 amor do mundo, porque ele foi uma pessoa, foi, e é

muito importante pra mim!” (E5)

“Ela fez tanto por nés, por que eu nédo vou fazer por ela?” (E7)

Esses relatos identificam o quanto é significativa a tarefa do cuidar: para uns, a
presenca do prazer; para outros, a grande marca do sofrimento. Nessa abordagem, é
importante que os profissionais de salde tentem compreender a posi¢do dos cuidadores
familiares, levando em conta que estes podem ter um papel ativo no cuidado e outros podem
encarar como sendo um fardo e, ainda, considerar os padrGes de relacionamento existentes
(Eechoud, et al., 2014).

Em contrapartida, mudancas positivas na vida pessoal dos cuidadores tendem a ocorrer
visto que o cuidado e a proximidade da morte estimulam a busca por novos significados e
sentidos para a vida. Esse fato leva o cuidador a desenvolver e expressar novas atitudes e

novos habitos, valorizando outras prioridades, tais como cuidar da préopria satde.

Espiritualidade

A religiosidade participa na construcdo simbdlica do processo de cuidar e de ser
cuidado no ambito familiar. Ela é percebida como recurso complementar aos instrumentos
materiais usados na acdo de cuidar do idoso com condicdo cronica (Carreira, & Rodrigues,
2006).

Por meio deste trabalho, percebeu-se que dar sentido ao problema, buscar significados
para o surgimento da doenca, e a dedicacdo ao familiar ajudam o cuidador a enfrentar a

situacdo. Pode-se notar a atribuicdo do cuidado a uma dadiva divina:
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“Agradeco a Deus cada dia o Paulo ser colocado na minha vida. Ele ta me

dando uma licdo de vida.” (E5)

No momento da angustia, e sentindo-se desamparado diante da situacdo de doenca,

apegar-se a fé conforta o cuidador:
“S6 é Deus e eu! ” (E5)

“[...JQuando eu percebi que ela estava indo embora, eu comecei a falar

assim: Meu Deus, e agora? O que eu faco?” (E1)

A atribuicdo de significado ao cuidado esta relacionada a espiritualidade, que tem o
papel de restabelecer sentimentos de controle pessoal e de auto-estima, desgastados pela
exposicdo a eventos estressantes. Além disso, o enfrentamento baseado na espiritualidade
pode restabelecer a nocdo de significado da vida (Zenevicz, Moriguchi, & Madureira, 2013).

Nesse sentido, pelos discursos dos entrevistados, percebeu-se que estar diante da dor e
das dificuldades de outro individuo (no caso, um ente querido) possibilita que o cuidador

valorize a prépria vida:

“Cada vez, a gente vai aprendendo um pouco e dando mais valor para a
vida também. ”” (E8)

Para os cuidadores familiares, compreender melhor a doenga d& mais seguranca, maior
senso de controle, e aponta para duas dire¢Oes: ter uma explicacdo logica, que ndo envolva o
cuidador, ou seja, a doenca nada tem a ver com o relacionamento dele com a pessoa cuidada;
e a possibilidade de tratamento ou de cura (Sommerhalder, & Goldstein, 2006).

Conscientizar-se de que o problema do familiar doente, e o sofrimento causado pela
doenca ao proprio paciente, sdo maiores que a prépria dor do cuidador, diante de tal situacdo,
faz que o ultimo valorize a sua condicdo de cuidar e faca da convivéncia com a doenca uma
licdo de vida.

Desse modo, a religido torna-se um arcabou¢o que ajuda o cuidador a se proteger da
imensa tarefa do cuidar e trazer dignidade tanto para si quanto para a pessoa gque esta sendo
cuidada. Sabemos que, diante das condi¢Ges de doenga, as pessoas podem manifestar suas

necessidades espirituais de diferentes maneiras (Evangelista, et al., 2016).
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Nesse contexto, a espiritualidade e a religiosidade s@o estratégias muito utilizadas por
eles diante do aumento do senso de finitude ou da proximidade da morte. Entdo, os idosos,
seus familiares e cuidadores costumam buscar respostas ou conforto em suas crengas
religiosas e na espiritualidade. A fé e os preceitos espirituais parecem favorecer a capacidade
de superar 0s sentimentos negativos e os desafios que o processo de morrer, a morte, e o luto

impbem.

Consideracoes finais

Os resultados obtidos e os aspectos abordados nesta pesquisa, ao enfocar a influéncia
do cuidado paliativo nas relagcdes familiares, retrataram fatores bioldgicos, psicologicos,
sociais e espirituais relevantes na prestacdo desse cuidado, tanto para o cuidador familiar,
quanto para o paciente.

Nesse contexto, notamos a influéncia que a doenca exerce nas relagcdes familiares,
decorrente da mudanca no ritmo de vida de alguns dos familiares, ocasionada pela prestagdo
do cuidado; a sobrecarga que a atividade traz ao cuidador principal e o sentimento de
desamparo gerado, quando esse cuidador assume sozinho todas as responsabilidades, podem
causar crises e possiveis rupturas no sistema familiar.

O cuidado paliativo por si sO acarreta estresse aos diretamente envolvidos, porque
estes vivenciam o sofrimento da doenca e a iminéncia de morte que, aliado a um alto nivel de
dependéncia do paciente, pode desencadear um estresse ainda maior, tanto para o cuidador —
que tem uma rotina de cuidados mais penosa —, quanto para o paciente — que esta predisposto
a maior vulnerabilidade.

Diante da dedicacdo e do tempo utilizado na prestacdo do cuidado, as atividades do
cuidador se restringem ao ambiente domeéstico, exigindo o abandono de atividades
remuneradas e limitando o seu convivio social, que Ihe ocasionam problemas psicoldgicos e
emocionais.

Dessa forma, para que exista amenizagdo nessa ardua tarefa do cuidar, torna-se
relevante a existéncia de politicas publicas que favorecam a formacdo técnica e a qualidade de

vida desses cuidadores.
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Finalmente, enfatizamos o papel de um gestor do planejamento do cuidado em uma
equipe prestadora de cuidados paliativos. Esse gestor é o profissional responsavel pela triade
paciente/familia/equipe inter-profissional, uma vez que tem competéncia na gestdo dos
cuidados prestados ao paciente e a familia, pois realiza o planejamento compartilhado com

todos os envolvidos, visando a exceléncia da qualidade desse cuidado.
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