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Nao ha lugar na Terra onde a morte ndo nos possacalr — mesmo que
voltemos a cabeca uma e outra vez perscrutandooéas tas dire¢cdes, como
numa terra estranha e suspeita... Se houvesse algam de conseguir abrigo
contra os golpes da morte — ndo sou homem de raetiaate dela... Mas é

loucura pensar que se pode vencé-la...

Os homens vao, vem, trotam e dancam, e nem umabie sa morte. Tudo

parece bem com eles. Mas ai quando ela lhes chagaw@as mulheres, filhos e
amigos, pegando-os de surpresa e despreparadosorquentas de paixdo os
esmagam, que gritos, que furia, que desesperata. ddmecar a tirar da morte
seu grande trunfo sobre nés, adotemos o caminhaconao usual; vamos

privar a morte da sua estranheza, vamos frequantebstumarmo-nos a ela;
néo tenhamos nada sendo ela em mente... Ndo sabrd®a morte nos espera:
entdo vamos por ela esperar em toda a parte. &ratianorte é praticar a
liberdade. Um homem que aprendeu como morrer desa@n a ser escravo
(MONTAIGNE).



RESUMO

LICHTENFELS, P.O cuidador familiar, o paciente gravemente enferm@ a morte a
visdo e o0s possiveis aprendizados de familiaredadares de pacientes gravemente
enfermos em uma comunidade de baixa renda de umo egbano brasileiro

O envelhecimento populacional e o aumento das dsergronicas néo
transmissiveis geram uma demanda crescente paraRrag de Cuidados Domiciliares em
Atencdo Primaria & Saude, de capacitacdo de faeslieuidadores e de profissionais da
saude para lidar com a doenca avancada e a teishath@l Esta pesquisa subscreve essa
realidade e objetiva compreender a visdo de quedaeale um familiar com doenca
avancada e os possiveis aprendizados dos cuidadimaste esse processo de cuidar de
guem esta morrendo. Trata-se de uma pesquisaajvaljitde carater etnografico, realizada
na vila Fatima-Bom Jesus, comunidade de baixa rendaaixo nivel educacional.
Comunidade que enfrenta cotidianamente dificuldagesioeconémicas e culturais,
convivendo constantemente com o narcotrafico éemsa violéncia urbana. Este estudo
entrevistou 11 cuidadores familiares com mais deat8s, que cuidam/cuidaram de
pacientes com doenca avancada nos ultimos 12 nmdeyu dados dos prontuarios dos
pacientes do Programa de Cuidados Domiciliareseatdr@ de Extensao Universitaria Vila
Fatima, da Pontificia Universidade Catolica do Rmande do Sul - CEUVF-PUCRS, e do
diario de campo do trabalho com o Grupo de CuidsxdoA analise comportou trés
alicerces: o cuidador familiar, o paciente com @aeavancada e a morte. A convivéncia
diaria dos cuidadores com seus familiares em fasd fle vida aproximou-os de sua
propria consciéncia em relacdo a morte; essa @mnsaipessoal da maioria nao facilitou
um didlogo com o paciente sobre a morte; os cuir@adem sua maioria mulheres, idade
avancada, baixa renda e nivel educacional, evidenaito risco para o desenvolvimento
de estresse. Manifestam com intensidade a sendagd®ver cumprido pelo ato de cuidar;
cuidar como atitude de preocupacao, de resporsatild, de envolvimento emocional e
afetivo. Cuidado que possibilitou a muitos pacient&zerem mais tempo com qualidade
de vida no domicilio. A opcéo da maioria dos cuated foi cuidar do familiar até a morte
no domicilio, devido & soliddo do paciente no haspA opcdo por morrer no hospital
acontece devido a solidao do cuidador na assist@&ocniciliar. Os cuidadores apresentam
uma trajetéria de cuidados ao longo de seu cichadte na infancia cuidaram de criancgas,
seguiram cuidando de familiares, amigos e vizinl@s.lacos afetivos existentes foram
essenciais para o estabelecimento de uma relag@msd de cuidado. Alguns cuidadores
apresentaram dificuldades em assumir seu papebprautarefas, evidenciando tracos de
negligéncia e a necessidade de intervencdo da eeqp cuidadores demonstram
aprendizados ligados aos cuidados do corpo, admaicé® de medicacdes; aprendizados
vinculados aos cuidados psicossociais e espirjtuangpatia, compreensao, siléncio,
limites, carinho. O universo do cuidar mostra-sem@am mundo construido com o outro,
onde nao existe realidade como verdade e sim \widdaealidade, uma construgao de
reflexdo e aprendizado na interface das biograssoais e do meio sociocultural onde a
vida ocorre.

Palavras chave cuidador familiar; paciente gravemente enfermoorta)
assisténcia domiciliar



ABSTRACT

LICHTENFELS, P.The family caregiver, the seriously ill patient, a death: the view
and possible learning of family members taking adreeriously ill patients in a Brazilian
urban center's low-income community.

The population's aging and the increase in norstnagsible chronic diseases
have created a growing demand for Basic Home HmakhPrograms and training for
family caregivers and health professionals to ded#h advanced-stage diseases and
terminality. This paper is aimed at understandiog Ipeople caring for a family member
suffering from an advanced-stage disease see thatish and what caregivers could
potentially learn during this process of takingecaf someone who is dying. It is a
qualitative, ethnographic study carried out in VHatima-Bom Jesus, a low-income, low-
schooling community. The community grapples withiseconomic and cultural hardships
on a daily basis as they are constantly surroutedrug trafficking and intense urban
violence. This study interviewed 11 family caregs/eover the age of 18 who are
taking/have taken care of patients suffering fraswaaced-stage diseases in the past 12
months. We gathered data from medical records téma overseen by the Home Care
Program run by the Vila Fatima University Extensi®anter of Pontificia Universidade
Catolica do Rio Grande do Sul (CEUVF-PUCRS) andfidle log of the work with the
Caregivers' Group. Our analysis was grounded oeethpillars: family caregivers,
advanced-disease patients, and death. The car€gilsly interactions with their family
members nearing the end of their lives have madefdrmer more aware of their own
mortality. Such personal awareness by the majofithem has not made it easier for them
to talk about death with their patients. The cared, most of them senior, low-income,
low-schooling females, show high risk towards dep#lg stress. They speak pointedly
about their sense of accomplishment for having igex\ the care. Care-giving as an
attitude of concern, accountability, emotional amfflective involvement. Care-giving
which has allowed many patients to live a longeghér quality life at home. Most
caregivers have chosen to take care of their famigynbers until their demise at home,
because of how lonely patients are in hospitalse®a have chosen to die in the hospital
because of how lonesome home caregivers becomegi€ars have had a history of care-
giving throughout their lives. As children, theyedsto take care of other kids. Later on,
they proceeded to take care of family membersndise and neighbors. The existing
emotional bonds were essential to set up a lovamg-giving relationship. Some caregivers
have had trouble taking on their roles and doingref. Additionally, some betrayed signs
of being neglectful and the team was required ¢p st. Caregivers show to have learned
about taking care of the body and administering icadin. They have learned about
psycho-social and spiritual care, empathy, undedstg, silence, limits, affection. The
universe of care has proved to be a world builbglwith another person, where reality
does not exist as truth but as versions of realitgonstruction of reflection and learning
in the interface of personal biographies and tlegosoultural environment where life takes
place.

Key words: family caregiver; seriously ill patient; deattgrhe care



Figura 1:

LISTA DE FIGURAS

Mapa dos distritos sanitarios de Porieged (POA/RS, 2004)



Tabela 1:

Tabela 2:

Tabela 3:

Tabela 4:

LISTA DE TABELAS

Morrer em casamorrer N0 hospital ............oooviviiiiiiicccceeiiie e, 57
Perfil dos cuidadores familiares .............cvvviiiiiiiiiiiiii e 59
De QUEM CUIAEI? e 69

MOLIVAGEOD Para CUITAI ..........oscccmmmmiiiititi et 70



SUMARIO

1 A TERMINALIDADE E A MORTE COMO TEMA DE ESTUDO NA

SO CIE D ADE ATUAL o e 12
2 SOBRE O METQDO ........................................................................................ 19
2.1 APROXIMACAO AO CAMPO ....ooouiiiie ettt 19
2.2 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS ...t e 23
2.3 A ESCOLHA PELO TEMA: MORTE .....ooiiiiiiiiiieiisi s 28
2.4 APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS ..o, 29
3 O CUIDADOR FAMILIAR, O PACIENTE EAMORTE .o 30
3.1 O CUIDADOR E AMORTE ...coouiiiiiiiiiisimmemi s 30
3.2 O DIALOGO E A MORTE oot et an e 40
3.3 MORRER EM CASAX MORRER NO HOSPITAL ..ovvveeeieeee e 50
4 O CUIDADOR FAMILIAR, A FAMILIAE O CUIDADO  woooveeeveeeeeeeeeeee, 59
4.1 QUAL O PERFIL DOS CUIDADORES FAMILIARES? ...coveiieeeeeeen, 59
4.2 DE QUEM CUIDEI? POR QUE CUIDEI? .....cviiiiiieeee e 67
4.3 O QUE APRENDI COM O CUIDAR? ...ttt e 76
5 CONCLUSODES ...ttt ettt e e e e et e e et e e et e e e e et e e eeeeriea e 84
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ..ottt eee e eee e eee e, 97
APENDICE A Termo de Consentimento Livre e Esclarecido................ccoo...... 101
APENDICE B  Entrevista com 0s cuidadores atuaiS.........cocvveeeeeeeeeveveeeeeeeeennn, 103

APENDICE C Entrevista com os cuidadores nos ultimos 12 meses............... 106



1 A TERMINALIDADE E A MORTE COMO TEMA DE ESTUDO NA
SOCIEDADE ATUAL

O desenvolvimento tecnoldgico e cientifico na @l@aalde tem sido notavel nas
tltimas décadas. Métodos diagnosticos cada vezpreissos estdo proporcionando ao ser
humano a deteccéo precoce de doencas e até mesrag@eevisdo com relativa seguranca.
As possibilidades terapéuticas se ampliaram imeestntemos hoje um arsenal variado
e efetivo de antibidticos, antidepressivos, quiar@picos, anticonvulsivantes,
antipsicoticos, anti-hipertensivos, antidiabéticestre tantos outros. Somos capazes de
tratar enfermidades, sintomas, queixas, paraefegoglivas como nunca antes na historia

humana.

Apesar de todo, esse desenvolvimento, que nos f@opou e ainda proporciona
muitas surpresas agradaveis, como a cura de ahgales, ou mesmo 0 seu retrocesso ou
prevencdo, quando falamos atualmente sobre o temanalite e do morrer somos

geralmente recebidos com colocac¢bes como: “Pofajaesobre esse assunto?”.

Sentimentos como angustia, ansiedade, temor, e@dedit como negacao,
afastamento, isolamento sdo comuns quando as pessadeparam com esse tema. Ao
observarmos esses sentimentos e reacgdes, vemas questdo da morte assusta nossa
sociedade atual. Segundo Kibler-Ross (1981, p."d9anto mais avangcamos na ciéncia,

mais parece que tememos e negamos a realidadertég.mo

Existem diversas razdes para fugirmos de encanaorge calmamente. Uma das
mais importantes € que morrer hoje é muitas vep8trge, mecanico e desumano.
Quando estamos gravemente enfermos, somos reticelo®wssos lares, levados para
ambientes estranhos, frios, onde temos que conem@r pessoas desconhecidas, passar
por procedimentos dolorosos e na maioria das vemesé tirado o direito de opinar
(KUBLER-ROSS, 1981).

Frente a esse cenario, podemos nos perguntarmes$e da morte é fato novo
para o ser humano, ou ja existia anteriormente @ssanhistéria? A forma como lidamos
hoje com a morte é diferente da forma como o horgou com esse tema em outras
épocas? Por que esse assunto mobiliza tantos sefsne ao mesmo tempo € téo

rejeitado de nossas pautas de discussao?
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O medo da morte ndo € fato novo. Mesmo no séculh dte a morte era bem
mais presente no dia a dia, devido a guerras, dsanfecciosas e contagiosas e falta de
recursos, ela amedrontava as pessoas e gerava plavora fé na ressurreicdo, em uma

época marcada pelo poder da igreja, conseguia lapsigamedo (IMHOF, 1988, p. 122).

Ao olharmos para a histéria da humanidade, vemesaguisédo e as atitudes do
homem diante da morte modificaram-se diversas veé2dRIES, 2003). Pesquisas
historicas extensas e profundas sobre as atitudetothem diante da morte nos
demonstram que a primeira e mais antiga atituddiatoem diante da morte foi a de
resignacao ao destino coletivo da espécie, istord,a morte 0 homem se sujeitava a uma
das grandes leis da natureza. Nessa época o0 hodebuscava evitar a morte ou exalta-

la, aceitando-a como parte do ciclo natural da.vida

Ao longo da Idade Média, o foco de preocupacaseanodificando: do destino
coletivo da espécie para as particularidades de catlviduo. O foco de preocupacédo
torna-se, entdo, a minha propria morte, ou “a nmigteu mesmo” (ARIES, 2003).

Outra questao de grande importancia nesse permtstbria € que o homem néo
morria sem saber que iria morrer. Ele recebia avatavés de signos naturais, sonhos,
visdes de que seu fim estava préximo e deveriareygapar para ele. A morte era uma
cerimbnia publica, onde parentes, amigos e viziflaokicipavam ativamente, e na maioria

das vezes era organizada pelo proprio moribunddE8R2003).

Ao longo dos séculos XVII e XVIII, as mudancas oimas, principalmente
devido a acdo da reforma catdlica, autores imptasatho mundo espiritual vao travar uma
luta contra a visao popular de que néo precisaragpreocupar com as virtudes ao longo
de nossa vida, porgue uma boa morte é capaz daaesg erros de nosso passado. Apesar
de todas essas mudancas continuava-se a recorhenportancia na conduta moral do

moribundo e a forma como ele iria morrer.

Ao compararmos esses dados com a nossa realidgde dibservamos um
isolamento dos velhos, dos moribundos e, consegmemte, da morte de nossa vida
cotidiana (ELIAS, 2001). Deixamos as pessoas qtéoes beira da morte sozinhas em
grandes hospitais ou clinicas de cuidados. Evitavigias para “ndo incomodar” e com

iIsso afastamos a possibilidade de conviver conodmprdade da morte.
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Segundo Ariés (2003), dessa forma a morte, ques arte proxima e familiar,
agora vai se tornando cada vez mais selvagem antiistfora do controle. Esse processo
de afastamento da morte caminha lado a lado comrestcente medo da morte em nossa

sociedade atual.

Nesse sentido, podemos compreender por que ess®#ssio relevante para
todos nds, ocupa um espaco tdo pequeno nas pautiEscdssao cientifica, nas disciplinas
dos cursos de graduacdo das Universidades, naseaf@edes de casos clinicos, nos

roundshospitalares ou de unidades de saude.

Essa postura ou atitude de afastamento, isolaneentgacdo também pode ser
explicada ao olharmos para a morte como nossabjlatsile mais propria, irremissivel,
insuperavel e certa (HEIDEGGER, 2006). Uma posddie que esta posta desde nosso
nascimento e nos acompanha por toda nossa trajeti@i forma implacavel. Uma

possibilidade, porque ndo sabemos onde ou quaadaarrer.

Estar frente a frente com essa possibilidade gegéastia, e poder olhar para ela
como uma possibilidade ja representa um poder-s&-mm ser-para-a-morte. Somos
seres-para-a-morte durante nosso ciclo existenSmtles que irdo completar-se com a
morte, com nossa possibilidade mais prépria, aggedaninguém podera viver em nosso
lugar (HEIDEGGER, 2006).

Mesmo sentindo-nos preparados e capacitados mradom situacdes criticas,
como a terminalidade, através de nossa formacagratuacdo ou pés-graduacao, e de
vivéncias praticas do nosso cotidiano, as duvidas, insegurancas e 0s medos
frequentemente nos acompanham guando uma pessisapie ajuda na ultima fase do
ciclo de vida. Estar ao lado de quem est4d morrgratte gerar inUmeros sentimentos,
assim como o morrer traz muitas emocdes reprimidasio: tristeza, insensibilidade,

culpa e até inveja dos que ainda estdo bem (RINFET8D9).

“Comumente nos esquecemos de que aquele que vesrnagta perdendo o seu
mundo inteiro: sua casa, seu emprego, suas relagéascorpo e sua mente — esti
perdendo tudo” (RINPOCHE, 1999, p. 229). Quandarees morrendo, todas as perdas se
somam numa perda esmagadora. Dessa forma, podemgpseender por que, nessa fase,
surgem tantos sentimentos intensos e profundoazeape mobilizar forgas conscientes e

inconscientes naqueles que estdo proximos da &dudgdos sentem, de uma forma ou de
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outra, a presenca da morte: familiares cuidadqresfjssionais da saude, amigos da
familia, integrantes da comunidade local, vizinkisitadores, religiosos, etc.

Quando saimos para visitar um paciente acamadoasenfinal de vida e sua
familia, na comunidade vila Fatima-Bom Jesus, qreepce a area de cobertura do Centro
de Extensdo da Pontificia Universidade CatolicaRam Grande do Sul, precisamos lidar
com esses sentimentos e enfrentar uma série diégodegsstamos falando de familias que
estdo vivendo a morte de um ente querido em casailidis de classe popular que
enfrentam no seu dia a dia o desemprego, 0s subgogyr os baixos salarios, o
preconceito social de viver em uma area com aitdiés de violéncia e criminalidade;
familias muitas vezes desestruturadas, com uma pele de apoio social e poucos anos
de estudo formal, que travam uma intensa luta pat@eviver em nossa sociedade

capitalista atual.

O Centro de Extensédo Universitario da PUCRS é resp@l pelo atendimento de
aproximadamente 8.000 pessoas que vivem na contenimka Fatima-Mato Sampaio,
que compde o bairro Bom Jesus, que faz parte ddtDiseste da cidade de Porto Alegre
(Figura 1).

Segundo Mendes et al. (2005), nessa regido a m@apate populacdo de 0 a 4
anos é de 8,75%, enquanto a proporcao de poputbc&® anos ou mais é de 10,04%,
refletindo a tendéncia nacional de crescimentonaro de pessoas idosas. Recordamos
que a proporcéo de populacdo de 60 anos ou m&gnGrande do Sul € de 10,5%, muito
semelhante ao dado da zona Leste de Porto Alegreeecriancas de 0 a 4 anos de idade,
no Brasil, representa em torno de 10% da populestdb A média de anos estudados pela
populacao foi de 4,9 anos, enquanto a média deestodados no Brasil, como um todo, é
de 5,7 anos, e na regido Sul é de 6,2 anos. Egécelos responsaveis pelos domicilios,
62,64% deles apresentaram uma renda de até 2osatainimos; comparativamente,
temos hoje 27,6% da populacao brasileira, como agn, trecebendo, como rendimento
familiar mensal médio, uma renda de até 2 sala@nioémos, e na regido Sul temos 22,2%
da populacédo nessa situacédo. A proporcdo de malhesponsaveis pelos domicilios foi
de 38,71%, o que reflete um indice bastante elevemmlo em vista a proporcdo de
mulheres chefes de domicilio, no Brasil, ser d®%4,no Rio Grande do Sul 25,2% e em
Porto Alegre 38,2% (IBGE, 2010).
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E nesse contexto que h& oito anos iniciamos nossgrdma de Cuidados
Domiciliares, um programa de atendimento a pacsereamados e seus familiares
cuidadores. Fazemos visitas periodicas as casasapailiar nos cuidados daqueles que
estdo gravemente enfermos e muitos deles viverwianise final de suas vidas. Apos
diversos anos de acompanhamento, estando ao ladeikdo nossos pacientes e seus
cuidadores, pudemos ver claramente que o que impeatmente para aqueles que estéo
vivenciando esta ultima fase do ciclo da vida @gpeito e a compreensédo daqueles que

estdo proximos.

Ao longo desses anos temos procurado olhar pamnéngalidade e a morte como
uma grande oportunidade de crescimento pessoal eeadaciliacdo com nossa vida
inteira. Segundo Rinpoche (1999, p. 231), “[...]itwa individuos aproveitaram essa
oportunidade de maneira mais inspiradora, transfodo a si mesmos e se aproximando

da sua verdade mais profunda”.

Alguns pacientes buscam se aproximar daqueles mama demonstrar seus
sentimentos e suas fraquezas humanas, pedir peod&oros do passado, rever opinides e
posturas e refletir sobre suas vidas; outros sefaem seus mundos, se isolam da familia
e dos amigos, falam pouco sobre si mesmos, set@mgusom as duvidas sobre o futuro e
dividem pouco seus sentimentos. Oscilacdes de hemmudancas bruscas dos quadros
clinicos sao frequentes no cotidiano de quem censdm a morte.

Em meio a essa tempestade de sentimentos e traasfies, somos desafiados
como cuidadores. Cuidar como um ato humano de eorag perseveranca, onde o ser
cuidado e o cuidador inUmeras vezes se misturamaftdo uma unidade coesa e tensa.
Um conjunto de trocas muatuas que vao sendo codatuéo longo do tempo de
convivéncia e que se tornam mais profundas a medida as defesas individuais

diminuem e a possibilidade de conexao espiritualeaia.

Nesse mundo do cuidar humano, percebemos que aquetecuidam dos que
estdo morrendo, mais cedo ou mais tarde, recebeim adoaque do que dao, pois
conseguem encontrar coragem, paciéncia e bom homasmo em situacfes de grande

adversidade, e seguem na luta diaria, com rarést@éedas.

Nesse sentido, pretendemos, com esta pesquisayemmdpr qual a visdo de
guem cuida de um familiar que esta morrendo e queigossiveis aprendizados que ele
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pode vir a ter ao longo desse processo de cuidagsthr ao lado de quem esta morrendo
em casa.

Pretendemos, através desta compreensédo, auxikguipe multiprofissional a
melhorar o atendimento prestado aos pacientesraisne seus familiares cuidadores,
retribuindo, dessa forma, um pouco da nossa gmagd#dos ensinamentos que tivemos com

eles ao longo dos ultimos anos.

Trabalhar com pacientes terminais e seus familian@sladores, em uma
comunidade como a vila Fatima, tem um significasipeeial para uma médica de familia
gue ha alguns anos acompanhou de perto o sofrindenioimeros pacientes internados
em grandes hospitais da capital, que néo tiverapoaunidade de escolher o lugar onde
gostariam de estar nos seus ultimos dias de vidéoMdeles nos ensinaram o valor de

estarmos em nossos lares, rodeados pelas nosshasdamando mais precisamos delas.

Estudar o processo de morte e morrer, as visoefoguamos sobre ele, 0s seus
significados, os aprendizados que podemos desamvalpartir dele também significa nos
aproximarmos da nossa prépria morte, do sentimgetque somos finitos e vulneraveis
diante da vida. Segundo Rinpoche (1999, p. 238péhar com os que morrem é como

encarar um espelho polido e implacavel que revslesagropria realidade”.

Nessa perspectiva, esperamos que, através dosduldamiliares cuidadores e
de seus coragdes, possamos aprender um poucoaheesosprocesso humano de morte e

morrer e dos desafios relacionados a ele.

Partindo dessas premissas, apresentamos a peaquisdor, através de quatro
momentos distintos, porém interligados. O primegonstitui a metodologia empregada
nesta pesquisa: A aproximacao ao campo, Os insttosee coleta de dados e A escolha
pelo tema: morte. A analise dos dados represestondo momento da pesquisa, sendo
dividida em dois capitulos: O cuidador familiapaciente e a morte; O cuidador familiar,
a familia e o cuidado. O terceiro e 0 quarto moomesfo representados, respectivamente,

pelas conclusdes da pesquisa e as referénciasgoéficas.

Utilizaremos, ao longo desta pesquisa, os termdognca avancadadoenca
terminal doenca em fase avancadase final de vidapaciente gravemente enfermo

moribundg como sinénimos de terminalidade ou ultima etapaido da vida.
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Figura 1: Mapa dos distritos sanitarios de Poriegie (POA/RS, 2004)

A vila Fatima, local desta pesquisa, esta localizad bairro Bom Jesus, que

compde a Zona Leste (3) da cidade de Porto Alegre.



2 SOBRE O METODO

2.1 APROXIMACAO AO CAMPO

Meu primeiro contato com a vila Fatima, local ek para desenvolver minha
pesquisa de campo, deu-se no periodo compreendid® 996 e 1998. Nessa época,
ainda cursava cadeiras da graduacao do curso deiiveed a “vila” parecia muito distante
de minha realidade académica, centrada nos estlelaasos e teorias voltadas para o
ambiente hospitalar. Em 2003, jA como médica irgtrre residente da especialidade de
Medicina de Familia e Comunidade, com um pouco iaigivéncia na area de medicina
primaria e de trabalhos junto a comunidades deabesxda e muita curiosidade por
conhecer melhor esse local que nos parecia “destami convidada a ministrar aulas para
os alunos da cadeira de Medicina Social |, do cdesdledicina da PUCRS. Durante o
periodo de 2003 a 2005, desenvolvi um trabalhoatepo com os alunos, levando-os a
conhecer a realidade das familias residentes naridade da vila Fatima e, dessa forma,
desenvolver um pensamento critico a respeito dacgib de vida dessas pessoas, tanto em
termos de saude, como também em relacdo aos aspErtimecondmicos, culturais e
espirituais. Tive a oportunidade de conhecer mdéaslias, suas realidades e as formas

como enfrentam seus problemas cotidianos.

Ha oito anos trabalho como médica do Centro de risfte Universitaria da
PUCRS, localizado no coracdo da vila Fatima. Deslgnvum trabalho de cunho
preventivo, curativo e de reabilitacdo em saludevés de uma equipe multidisciplinar.
Uma das metas de meu trabalho junto a comunidaade Frograma de Cuidados
Domiciliares, implantado conjuntamente com a equilee trabalho no ano de 2005.
Percebo que, anteriormente, a atuacdo dos médicasdh unidade se dava de forma
esporadica, de acordo com demandas emergenciafardaiss requisitantes e moradoras
de nossa area de atuacdo. Nos ultimos anos, convelhecimento populacional e a
mudanca do perfil epidemiolégico de nossa populat&mho observado um aumento
significativo do niamero de pacientes: com mais 8eaBos de idade; com debilidades
fisicas e cognitivas; funcionalmente dependentesuidados; com mudltiplas patologias;
usando diversas classes de medicagcfes; com qupsigsicos graves;, com doencgas

avancadas; necessitando de cuidados paliativos.
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Essas mudancas ocorridas nos ultimos anos témagaracaumento do nimero
de pacientes que ja ndo conseguem mais chegardadénde Saude, seja por problemas
fisicos, psiquicos e/ou sociais. O programa de &iad Domiciliares foi criado com o
objetivo de atender esses pacientes e suas famdsaseus domicilios que fazem parte da
area de cobertura da Unidade de Saude de umalsariitario da cidade de Porto Alegre.
Ele representa uma das portas de entrada do Ss®ni&i Unico de Saude), juntamente

com as emergéncias e os atendimentos ambulatoriais.

No Programa de Cuidados Domiciliares, recebemoeip@s com diversos tipos
de patologias e situacbes de vida. Podemos divgdidm quatro grandes grupos: oS
pacientes com doencas cardio e/ou cerebrovascul@tebéticos que sofreram
amputacdes, hipertensos que sofreram acidentesilaigesc cerebrais, pacientes com
insuficiéncia renal crénica e que necessitam deodétise, pacientes com insuficiéncia
cardiaca avancada, adictos ao tabaco e/ou alc@oldgsenvolveram doenga pulmonar
obstrutiva cronica avancada e necessitam de oxiggapia domiciliar, hepatopatas,
pacientes com quadros demenciais, pacientes coressdp grave e risco de vida, entre
outros); pacientes com neoplasias avancadas quessiieen de cuidados paliativos;
pacientes que foram submetidos a grandes ciruogiasternacdes prolongadas e precisam
de cuidados intensivos de reabilitacdo; pacienteens com SIDA ou que sofreram
acidentes automobilisticos, por arma de fogo, qdedatura.

A equipe multidisciplinar que trabalha nesse pmograé composta por
profissionais e estudantes das areas de enfermdigaterapia, medicina, nutricao,
odontologia, psicologia e servigo social. A papégido dos estudantes de graduacédo e pos-
graduacgédo enriquece o Programa de Assisténcia Diamitanto do ponto de vista pratico,

assistencial, como teoérico e filosofico.

As visitas as casas dos pacientes sao realizadagogos os profissionais
envolvidos no programa, com periodicidade variadel,acordo com as necessidades de
cada momento. Por exemplo, pacientes que estd@assnde ajuste de medicagbes, com
quadros instaveis, precisam de visitas frequentegrdermagem e médicas; enquanto
familias que ndo conseguem se adequar a uma algdenvia sonda precisam de apoio
periddico da nutricdo; pacientes em reabilitacdtonamecessitam de grande dedicacdo da
fisioterapia; as vezes, situacdes de negligénaassgam de muitas visitas por parte do

servico social e da psicologia, assim como pacsetgeminais em cuidados paliativos
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precisam de atencao integral por parte de todalipe@ssistencial e em varios momentos

de visitas diarias por um membro da equipe.

Além das visitas, realizamos uma reunidao semardg arequipe discute 0s casos
clinicos, os problemas enfrentados no dia a digiat@lho, a relacédo do cuidado paciente-
familia-equipe, e traga um plano de atuagdo coajuAt reunides acabam sendo um
momento de troca de experiéncias, de discussaaificias e também de desabafo.

O olhar interdisciplinar € ferramenta fundamentabpatuar de forma efetiva num
contexto de grandes adversidades socioecondmiedsaacionais, como é o caso da vila
Fatima, onde trabalhamos. As familias vivem em &ias moradias, com pouco espaco
disponivel, onde um paciente dependente de cadieiradas tem muita dificuldade para se
locomover, onde o banho muitas vezes se torna safidediario e a privacidade dos
ambientes compromete frequentemente uma adequadade fraldas, expondo o paciente
frente a familia e visitantes. A renda das famifia&scassa para a aquisicdo de materiais e
medicamentos necessarios, sendo suprido em pddeopganizacdo do programa, que
prevé o suprimento de diversos medicamentos paiardbas, assim como um pacote de
fraldas por semana e materiais para a realizacdoudsivos, sondas nasoenterais e
vesicais e diversos suplementos dietéticos. Aodotgs anos também organizamos a
disponibilizacao de algumas camas hospitalarestestgalas pelo Hospital Sdo Lucas para
0 programa, e as orientacdes necessérias e 0s eomsmpara que as familias possam

receber cadeiras de rodas e higiénicas atravésatat&ria Municipal da Saude.

Num contexto de grande vulnerabilidade social, re@ocomo desemprego,
subemprego, baixa renda, lacos afetivos fragiligamuitas vezes rompidos previamente
por problemas familiares somam-se a sobrecargal@emeos cuidados necessarios a um
paciente gravemente enfermo. Esse somatorio prioparcum campo fértil para o
aparecimento de situacfes graves de negligénd@ mesmo de violéncia verbal e fisica

de familiares em relagéo a pacientes dependentes.

Podemos observar que escutar, apoiar, ensinadasedr e compreender 0s
cuidadores é fator decisivo para melhorar o ateadim prestado aos pacientes e a
efetividade de nosso trabalho como equipe, alénprdeenir e tratar as situacfes de
violéncia doméstica. Nesse sentido, a equipe taflizaelo reunides com as familias que

fazem parte do programa sempre que surgem situatgiaplexas que exigem uma
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discussédo ampla sobre algum tema. Por exemploliza¢édio inadequada da renda de um
acamado, o0 ndo cumprimento dos acordos firmadosnioio de um tratamento, o

aparecimento de maus tratos, entre outros.

Também estamos desenvolvendo, ha trés anos, umhtwabom o grupo de
cuidadoras, que acontece semanalmente, e tem comtvo principal trabalhar as
demandas trazidas pelas cuidadoras e, dessa faliia, a sobrecarga que elas vivenciam
com o cuidado. O alivio do estresse faz com quepasam olhar melhor para si mesmas,
cuidar mais de sua prépria saude fisica e psiquigarmitir-se buscar formas de lazer e

diversao saudaveis.

Os cuidadores de nosso programa sao, em sua manizeres com mais de 50
anos de idade, méaes, esposas, filhas, noras deafaesiique se tornaram dependentes de
cuidado. Segundo Perracini e Néri (2002, p. 135):

Fornecer ajuda, protecédo e cuidado € um aspectmkdas relacdes familiares
ao longo de todo o curso de vida. Os costumes,attwes, a educacao e a
situacao econbmica interagem com a idade e o géiasrpessoas que cuidam e

das que sédo cuidadas, e respondem pela desejdbikdaceitabilidade do papel
e dos desempenhos associados ao cuidar, ajudateger.

O perfil das cuidadoras de acamados da vila Fatena ao encontro dos dados
obtidos através de pesquisas nacionais e intemasioque demonstram uma alta
prevaléncia de cuidadores do sexo feminino, acim®@ anos de idade (MEDEIROS,
2004; PINQUART; SORENSEN, 2011; POMAKI et. al., 201

Em geral, a demanda de cuidados recai sobre uro tmembro da familia, que &
chamado de cuidador primario. Na vila Fatima, badepdos cuidadores primarios sao as
esposas, companheiras de pacientes que sofreratented vasculares cerebrais ou
neoplasias e encontram-se parcialmente ou tota¢nslgppendentes. Segundo Pinquart e
Sorensen (2011), as esposas geralmente vivem maanassa do paciente, passam um
namero maior de horas por dia cuidando do doemilgam-se menos da rede de apoio
informal e vivenciam maiores niveis de estresseofigjico e financeiro e de sintomas

depressivos, comparativamente aos filhos adulerdesados.

Ao longo dos ultimos oito anos, tivemos a oportadelde acompanhar pacientes
gravemente enfermos e suas familias, num contexgrahde vulnerabilidade social. Esse

acompanhamento, em muitos momentos, nos fez reflgbre questdes, como: Qual € a
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melhor forma de cuidar de um paciente terminal? €@ra experiéncia de morrer em
casa? Quais os aprendizados que se pode ter aociveima doenca avancada e a

proximidade da morte?

ApoOs diversos anos de trabalho pratico, de obs@ovade reflexdes e duvidas,
fizemos, neste momento, a opcao por investigar amegto especifico: 0os pacientes em
fase de doencga avangada que estdo vivenciande dirfak de vida em casa, ao lado de
seus cuidadores familiares, sendo que nosso abjetincipal é entender a visdo e o
processo de aprendizado do cuidador que esta vawelt; junto com o seu familiar, o

processo de morte e morrer.

2.2 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

Os diversos anos trabalhando como médica no Cdetiextensdo Universitaria
da PUCRS na vila Fatima nos proporcionaram a piidsitbe de formar um intenso
vinculo médico-afetivo com o0s pacientes pertenserae Programa de Cuidados
Domiciliares e seus cuidadores. Esse vinculo, poidado, nos auxiliou na obtencédo de
diversos dados reveladores da vida intima dessedadares e da sua relagdo com o
paciente terminal num contexto familiar, mas, potr@ talvez tenha prejudicado a
aquisicdo de dados que na visdo deles teriam utegafeir@ncia negativa em nossas
relacbes como pesquisador-participante e como mdiciente. Fizemos a opcdo de
correr esse risco, aceitando a responsabilidadejyedguer perda de “objetividade” que
resulte dessa relacdo afetiva e temos consciéneiague, durante nossos estudos,
necessitamos desenvolver uma nova relagdo com pocdm pesquisa. Nossa visdo de

médica de familia precisou ceder espaco para a dis@esquisadora.

A estreita relacdo que criamos com a comunidadie desrro de classe popular,
com suas multiplas caréncias sociais e sua righem@ana, serve como estimulo para
nosso trabalho pratico em atencdo primaria a salg@ara as pesquisas que estamos
desenvolvendo, desde 2005, neste campo. E necegsarialém desse estimulo vital para
a construcdo de um projeto consistente, nés, casgusadora, possamos desenvolver um
movimento de “estranhamento” em relacdo ao nosgicoble estudo. A familiaridade em

relacdo a esse objeto ndo é igual a conhecimeetuifcto, mas representa um tipo de



24

apreensdo da realidade. O processo de estranhamibaf vai se tornando possivel,
conforme Velho (1978, p. 45), na medida em que tsntapazes de confrontar
intelectualmente, e mesmo emocionalmente, difesevdesdes e interpretacdes existentes
a respeito de fatos, situacdes”. E através dordstraento que poderemos confrontar
nossas percepcgoes, vivéncias e opinides com agedura existente sobre o assunto em

guestao.

Na convivéncia com pacientes terminais e seus darda, tivemos a
oportunidade de vivenciar momentos de intensaialegrealizacdo, assim como situacoes
de grande tensdo, medo e angustia. Muitas reflexidigiram ao longo desses anos sobre
valores humanos, qualidade de vida, sofrimento s#iéecia. Algumas delas foram
compartilhadas, outras ficaram no siléncio, mas agodcontribuiram para o
desenvolvimento deste projeto de pesquisa, no lgustamos compreender melhor o
cuidador que esta vivenciando o processo de telidada da vida ao lado de seu familiar,

num contexto de baixa renda.

Buscamos ouvir essas vozes muitas vezes apagadagieraos ruidos da cidade
grande e da correria do dia a dia. Pessoas quez tabssam nos ajudar a compreender, de
forma mais ampla, a aprendizagem que podemos teo Geres humanos, vivenciando
uma fase tdo importante de nossas trajetériasgzavmais profunda e significativa do
ciclo da vida.

Para tanto, optamos por uma pesquisa de cunhdajivalj que nos pareceu ser 0
caminho mais adequado para chegar a essa commeé&mavirtude da complexidade
dessas relagdes cuidador-paciente-familia e deirdaedependéncia com o ambiente,
sentimos também a necessidade de caracterizar pesgaisa como tendo um carater

etnogréfico.

Utilizamos como instrumentos para a coleta de daslusevistas com perguntas
abertas, a coleta de dados dos prontuarios doenpesi do Programa de Cuidados
Domiciliares, o diario de campo e as anotacfesghzadas pela equipe de saude local ao
longo dos ultimos dois anos de trabalhos sobrencsngéros com o grupo de cuidadores do
CEUVF.
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Os critérios para a escolha dos cuidadores a samgevistados sao:

— ser cuidador familiar de um paciente em fase dengheavancada do
Programa de Cuidados Domiciliares do CEUVF no mdmela entrevista
e/lou ter sido cuidador de um paciente em fase damgdo avancada do

programa de Cuidados Domiciliares do CEUVF nosnas 12 meses;
— ter idade maior do que 18 anos;

— estar disposto a participar da entrevista da psaqui

Foram escolhidos 11 cuidadores de pacientes teisipeatencentes ao Programa
de Cuidados Domiciliares do CEUVF, a partir dogécibs acima, através de sorteio
aleatdrio entre todos os cuidadores que preenchses eritérios e participam do programa
atualmente e/ou participaram dele nos ultimos 12esieEsse numero poderia ter sido
ampliado, conforme o critério de “saturacdo ou alacidéncia de informacgdes”, ou seja,
na medida em que os dados das entrevistas pemmitiegimitar a relagdo entre os

objetivos e o quadro empirico, decidimos interrongpeoleta de dados (BASSIT, 2002).

As entrevistas foram realizadas no Centro de E&tendniversitaria da Vila
Fatima; para tanto, ap6s o sorteio, conversamos cauia cuidador sorteado sobre a
possibilidade de se realizar a entrevista e a sElzsle de antes conversarmos sobre a
pesquisa e o termo de consentimento livre e esaliareHavendo disposicéo, por parte do
cuidador, de participar da pesquisa, agendamosiam@ dm horario com ele no CEUVF,
fizemos uma abordagem inicial e apos fizemos aeista. A abordagem foi dividida em
dois momentos: no primeiro momento explicamos cetaldes os objetivos da pesquisa, a
sua metodologia e a sua contribuicdo para a cormadaidm estudo; no segundo momento,
abordamos com ele questdes sobre o sigilo em cetaagiseus depoimentos de vida e suas
opinides, o direito que possui de ndo participapesquisa, sem nenhum prejuizo para si
mesmo ou para sua familia em relacdo aos atendisgoe recebe no posto de saude, e
entregamos para ele, com algumas explicacdoes, morele Consentimento Livre e
Esclarecido (vide Apéndice A). Tendo concordado eopesquisa e assinado o termo de
consentimento, teve inicio o terceiro momento, fpueonstituido pela propria entrevista,

gue foi realizada com perguntas abertas (vide Apéad e C), e gravada.
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A coleta de dados dos prontuarios dos pacientdenuentes ao Programa de
Cuidados Domiciliares do CEUVF aconteceu atravépeatguisa direta nos prontuarios
dos pacientes que pertencem atualmente ao proggfouaga pertenceram ao programa
desde marco de 2005. Os dados que foram coletadosferentes ao perfil dos doentes
acompanhados pelo programa: namero total de pasieatompanhados pelo programa
desde margo de 2005, numero de pacientes ternsicampanhados pelo programa desde
marco de 2005, niumero de Obitos no periodo de mdec@005 até o momento do
levantamento, tempo médio de permanéncia dos pesiero programa, idade, sexo,
situacao civil, escolaridade, opc¢éao religiosa, eenmdia da familia, tipos de patologias.
Também serdo coletados dados referentes ao pearéil aidadores dos pacientes
pertencentes ao Programa de Cuidados Domiciliaeas, idade, profisséao, situacao civil,

escolaridade e grau de parentesco em relacdo emtgac

O diario de campo vem sendo utilizado por n6s coma forma de armazenar
informacBes sobre o trabalho desenvolvido pelapeqjunto aos pacientes, familias e
cuidadores pertencentes ao Programa de CuidadogiDares da Vila Fatima desde julho
de 2005. Nele, constam registros sobre relatosopsssinformacdes, sentimentos,
desabafos, dados histéricos, reflexdes referemss“abservados”, como também ao
“observador”. O diario de campo, como instrumerg@dsquisa, permite que facamos um
registro sobre o particular contexto em que os sldoi@am obtidos, captando, assim, uma
informac&o que os documentos, as entrevistas,dmsdznsitarios e a descricao de rituais,
obtidos por meio de gravador, da maquina fotogaafia da filmadora, ndo transmitem.
Dessa forma, esse instrumento permite revelar @ faais humano, vulneravel do autor e
da real situacao de pesquisa (MAGNANI, 1997).

A utilizacédo do diario de campo abre a possibileldd podermos expor questdes
mais pessoais que envolvem a relacéo pesquisadon@o de pesquisa. Nesse sentido, ele
serve como um instrumento de reflexdo para o psadar que pode contar para si mesmo
as histérias que esta vivendo naguele momento etatoocom uma realidade especifica e
diferente da sua de origem. Pode queixar-se, disceiaborar perguntas, escrever
lembretes, falar das suas duvidas e angustiasm assmo das suas conquistas e
aprendizados. Ele permite ao pesquisador olharggarabjeto de pesquisa através de seus

sentimentos, suas reacoes, seus valores, suatexfas.
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Apesar do diario de campo e as entrevistas prapmaoém uma aproximacao do
pesquisador com o campo de pesquisa ndo devemuoscesque eles também devem
auxiliar no processo de distanciamento necessargauglavel que se coloca quando
estamos realizando uma pesquisa séria e compr@néisse distanciamento as vezes é
dificil e doloroso para quem trabalha ha muitossacmm uma populacdo tdo vulneravel
como sdo os pacientes com doencas avancadas &aselimes. O forte vinculo que se
forma entre a equipe assistencial e a familia pmteir como grande estimulo para a
pesquisa, mas, em contrapartida, em muitos momeuids dificultar o distanciamento
com o objeto de pesquisa e assim confundir o pesdoi em seus objetivos tedricos e

reflexdes contextuais.

Ha uma necessidade constante de ir e vir, ist@ @pdoximar-se e distanciar-se
das familias que serédo estudadas ao longo desjaigsEsse movimento precisa fazer
parte do cotidiano do pesquisador para que eleapa#isar com mais clareza e
tranquilidade seu tema de estudo. O desafio dardigtmento esta lancado e faz parte do
processo de aprendizagem desta pesquisa qualitativea um contexto de alta

vulnerabilidade social e de grande sofrimento hwoman

As anotacdes que foram utilizadas sobre os encsotmm 0 Grupo de Cuidadores
sdo aquelas que ja foram coletadas no periodo d@mda 2008 até o periodo da coleta de
dados da pesquisa. Durante todos os encontrosujm@e Cuidadores, um integrante da
equipe coordenadora realiza as devidas anotacd®e soatividade desenvolvida e os
relatos dos participantes. Apos a atividade, apsgodordenadora se reune para discutir os
resultados do trabalho e as anotagoes feitas. dtagies ficam guardadas em uma pasta
no CEUVF.

O motivo pelo qual utilizamos mais de uma fontedieta de dados baseia-se na
ideia de que, ao limitarmo-nos a uma entrevistaagta, teremos uma visao muito restrita
do mundo de nossos informantes e dificuldades entexwaliza-los. Através dos
instrumentos escolhidos (entrevistas abertas, dddesprontuarios, diario de campo e
discussbes focais com o Grupo de Cuidadores) sstittord um corpo de dados que
auxiliard na compreensdo do objetivo da pesquistender a visdo e 0 processo de
aprendizado do cuidador que esta vivenciando, joato o seu familiar, o processo de

morte e morrer.
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Apds a coleta, fizemos a analise dos dados obtalgzartir de trés eixos
principais: o cuidador, o paciente terminal e atsdD processo de andlise de dados se
caracteriza por um movimento constante de ir edais, conceitos tedricos para a realidade
dos fatos observados e registrados. Esse longalliabe ir e vir nacorpusda pesquisa
exige um dialogo continuo com a teoria, de forma possamos apreender o processo de
transformacdes que estdo ocorrendo, tendo comsuyp@sto basico que “o dado ndo é
dado e, sim, resultado de um processo bastanteleamge construcdo que ocorre na
interacdo entre o pesquisador e o evento pesqligRISSETTI-FERREIRA e col.,
2000, p. 286).

2.3 AESCOLHA PELO TEMA: MORTE

Acreditei, ap0s diversos anos de profissdo comaaaddinica e de familia, estar
preparada para trabalhar e escrever sobre o termaoda. Deparei-me com momentos
extremamente tensos e de sentimentos de dualidadeximacéo e isolamento, afeto e
rejeicdo, certeza e inseguranca, carinho e rejei&@oalguns, o foco do pensamento eram
as coisas da vida (nascer, crescer, se desenvaekerieliz, aprender, se realizar, se
machucar, se reerguer); em outros, as coisas dee.mdvias, que coisas sao estas? As
perdas, a tristeza, o choro contido, o luto, o &e voltar, a ndo presenga, a solidao.
Perguntei-me: ha uma separacdo real entre elasedade, as vivenciamos ao longo do
NOSSO processo existencial, e fui me dando conta® eu estava separando-as, como se
pudesse afastar a morte da vida cotidiana. Umaaetena forma mais serena de lidar

com um tema tao denso e complexo.

Acompanhei pacientes com doencas avancadas e enfifasde vida desde a
minha formacdo médica em hospitais escola na dédad20 até o presente momento,
principalmente em comunidades de baixa renda. Apbsaodas essas experiéncias, que
foram, sem duvida, a minha motivagédo primeira pedaalhar com esse tema, chegava o
momento agora de encarar de frente a morte! Igtoder ndo apenas olhar para ela como
um fendmeno importante que acontece para todosnm&s,como a nossa possibilidade
mais propria, irremissivel e certa, como parte &mental de nossa existéncia como seres

humanos.
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Ao longo desses anos de estudo defrontei-me corosnpériodos dificeis, onde
tive que lidar com terminalidade e perdas signiifieg na familia, assim como o luto que
venho vivenciando até o presente momento pela pFdaeu querido trabalho junto a
comunidade pesquisada. Em todos eles preciseiastagapor algum tempo de minha tese
para reaver objetivos e rumos de pesquisa. Tentiezee hoje, que o apoio de minha
familia, assim como o nascimento de meus doisdjlfaram fundamentais para lidar com
os lutos, mas a gratiddo pelos aprendizados ob#adpartir de todas as situacbes que
vivenciei junto a pacientes em fase final de vidsuas familias foi a energia propulsora

desta pesquisa.

Como fechamento, deixo algumas palavras de Rinpd®89, p. 233): “Todos 0s
que trabalham com essas pessoas percebem, maiswcedns tarde, que recebem mais do

que dao, pois encontram paciéncia, coragem e nuataEs humor”.

2.4 APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Em linhas gerais, as entrevistas com o0s cuidadeesscaracterizaram por
momentos de grande reflexdo sobre a vida e a mdeeexposicdo de sentimentos
profundos sobre as vivéncias de ser cuidador alidarce de criticas e desabafos sobre o
processo da morte e do morrer. Houve espaco paradps de siléncio, de choros e
tensdo, assim como para algumas risadas descastefdocas significativas de apoio. Ao
iniciar a analise das entrevistas, quando pergwga®@omo foi a experiéncia de cuidar de
uma pessoa em fase de doenca avancada/final de, ypddemos perceber claramente
guatro grupos de respostas que precisariam seoraglpk teoricamente: a consciéncia
humana da morte, o olhar para a morte de quemaest@sso lado, o estresse/sobrecarga

dos cuidadores e a sensacao de dever cumpridealiteacdo pelo ato de cuidar.



3 O CUIDADOR FAMILIAR, O PACIENTE E A MORTE

Ha uma estranha, devoradora felicidade quando agomm a total conviccdo de
gue, qualquer que seja a coisa que estamos fazesidopode muito bem ser a
nossa Ultima batalha sobre a terra. [...], poisasoapenas a casca e a folha. A
grande morte que esta em todos nés é a fruta exm dar qual tudo gira (RNER
MARIA RILKE).

3.1 O CUIDADOR E A MORTE

Ao longo das entrevistas com os cuidadores charassanatencéo a importancia
da tomada de consciéncia do ser humano em relacg&euaprocesso de morte, o que fica
bem exemplificado nas falas da Dona NE e do Sr. J:

— “A morte é a Unica certeza e temos que nos prepararaceitar...” (Dona NE).

— “A morte é certeira desde quando a gente nas¢®r..J).

Falas como essa se repetiram ao longo das conwersagiram em momentos
diferentes das entrevistas tanto quando foram ignestos sobre: como foi a experiéncia

de cuidar? Questdes sobre a vida e a morte? Comm atialogo entre paciente e
familiares?

Nesse sentido, existem diferencas significativavim@ncia do ser humano em
relacdo ao mundo animal, e muitos questionamertdazem hoje a respeito desse tema,;
por isso, gostariamos de iniciar esta analise ridhizaim breve relato de uma perda e

relaciona-lo com algumas teorias afins.

Em uma noite fria de inverno, ha trés anos, eumeea marido saimos para o
jardim da casa onde estavamos passando o finandens, porque sentimos falta de uma
das cadelas que se encontrava enferma ha algunsRi@uramos por ela em muitos
lugares do quintal, chamamos por seu nhome e n&berws nenhuma resposta. Medo e
angustia se misturavam naguele momento tenso. Reg@ente, observamos um discreto
movimento embaixo de um pequeno arbusto préoximenam. Quando chegamos mais

perto, percebemos que ela estava ali deitada hinakgmpo, protegida e em siléncio. O
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seu olhar e a sua postura corporal eram suficigresnos expressar de forma clara que o
momento de sua partida estava proximo. Apesar sfosces do médico veterinario e da

familia em busca de tratamento e conforto, elaéaeo dia seguinte.

Atualmente, existe um ponto muito importante e olsaue diz respeito ao
comportamento de numerosos animais diante da prdx@d® da morte e sobre o qual
muitos estudos ainda serdo necessarios. Por gquescamdem para morrer? Qual o
significado dos cemitérios de elefantes? Se ceasais tém um comportamento
particular diante de sua propria morte, esse cof@mpento implica um conhecimento da
morte? E de que conhecimento se trata? Poderisn@latmiansmitir a seus proximos sua
experiéncia de morte? (RODRIGUES, 2006; MORIN, 2970

Diversas reacdes e comportamentos animais peramt@ta sdo uniformes para
todos os individuos de uma espécie, como, por eikgermpnanha da imobilizacao reflexa,
momento em que o individuo age como espécie e exajfatravés de suas reacdes, nao
uma inteligéncia individual, mas sim uma inteligénespecifica: um instinto. O instinto é
um sistema de desenvolvimento e de vida e tambénfoumidavel sistema de protecdo
contra o perigo da morte. Em outras palavras, podatizer, de acordo com Morin (1970,

p. 55), que “é a espécie que conhece a morte, e malividuo; e conhece-a a fundo”.

A espécie protege-se contra si propria quando fazem naturalmente os seus
individuos e protege-se igualmente da morte-agoesEimorte-perigo, gracas a todo um
sistema de instintos de protecédo. Segundo Morin((1. 55):

[...] € porque a espécie é clarividente, ao defesdecontra a morte, que o
individuo animal é cego a morte. Se o animal é c&ddeia da sua morte,

subentende-se que ndo tem consciéncia, e, portaéito,tem ideias. Mas a
auséncia da consciéncia, em si, € a adaptacadigédino a espécie.

Podemos observar, na natureza, que, apesar doaigmgagirem a um algo de
morte contido no perigo, na agressao, no inimigesar de serem munidos de todo um
aparato de defesa e de ataque, de serem capazzpdieecer as ameacas e 0s predadores
e reagir com um instinto de conservagdo; de express alguma sensibilidade a
aproximacao de seu fim, o que Ihes permite proauratugar para se esconder e morrer,
pode-se dizer que o homem € o Unico a ter consaiélacsua morte, 0 Unico a saber que

sua estada aqui na terra é precaria e efémera (R&QIHES, 2006).
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A consciéncia humana da morte ndo supbe apenamszi@ocia do que era
inconsciente no animal; ela gera uma ruptura no dairelacdo individuo-espécie, o que
promove a individualidade do ser humano em relacéa espécie e, consequentemente, a

decadéncia da espécie em relacdo a individualidd@&RIN, 1970).

E através da consciéncia de si proprio que o hotoema-se capaz de afirmar-se e
contradizer entdo a hierarquia da espécie e ardugade, enquanto o animal permanece
cego a sua propria morte e a sua propria individadé (MORIN, 1970). O ser humano
agora consciente de si proprio chamara morte: dapée sua individualidade, isto €, o

movimento de dissolu¢éo do individuo na espéciedRIGUES, 2006).

O processo de tomada de consciéncia do homem agéoed sua propria morte

permite antecipar a sua possibilidade mais extrema:

— “A morte € o fim de tudo! Mas € a vida, né?! A gewdi viver esse pedacinho,
s6 que eu tenho de morrer depois... Fim da vida,d& esperanca, fim de
tudo... em minutos a gente se apaga... é o finoevolda mais, ndo tem como

ver mais ninguém, nem falar com mais ninguém..gn@®N]).

Segundo Heidegger (2006, p. 339): “A antecipacaonprova-se CcComo
possibilidade de compreender seu poder-ser maipripr@ mais extremo, ou seja,
enguanto possibilidade de existir em sentido podpAlém do antecipar, a consciéncia da
morte causa um rompimento com a espécie, fortadecanndividualidade do existir em

sentido proprio.

A morte pode ser compreendida como uma possib#ideroldgica, e 0 que esta
em jogo para a presencga € a sua possibilidade @by pdo mais ser presenca. A morte
significa, entdo, a possibilidade da impossibilelgaira e simples da presenca e, desse
modo, “a morte desvela-se como a possibilidade praigria, irremissivel e insuperavel”
(HEIDEGGER, 2006, p. 326).

— “A gente quer ter forca, pensa que vai se salvag, \@i se curar... E brabo!,
sabendo que a situagdo daquela pessoa é soO e alioem cima da cama, te
olhando! A gente sofreu juntinho ali...” (Dona A).
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Olhar para a morte de quem esta ao nosso lado aonossa possibilidade mais

prépria, irremissivel, insuperavel e certa maixpnd de nés mesmos, de nossa realidade
como seres finitos.

Segundo Rinpoche (1999, p. 233):

Vocé ndo pode ajudar alguém que morre sem tomaciétia de como o medo
de morrer dessa pessoa perturba vocé mesmo, & toaa seus proprios medos
mais indesejados. Trabalhar com os que morrem é camarar um espelho
polido e implacavel que revela a sua prépria radkd

Quando os cuidadores falam sobre a experiénciauid@rcde alguém que esta
morrendo eles expressam uma mistura de sentimentizsa minha propria visdo de morte

muitas vezes se confunde com a morte de quemestéalado passando pelo processo:

— “Sentindo o0 que ele sentia... acho que a gentee dambém o que ele ta
sentindo... e ele td vendo a gente sofrendo...aghoquietinho... eu chorava

também... ele ndo queria que eu sofresse... eletambo queria...” (Dona A).

Quando uma das cuidadoras me disse: “foi a prinvgizague e eu vi a morte de

frente...”, eu percebi o quanto a morte do outrs faa olhar para a nossa prépria morte e
senti-la proxima e certa:

— “... a pessoa fica muito ruim! Com mais pesar qoaréla pessoa ali na frente
definhando...” (Dona NI).

— “Era muito triste vé que ela tava definhando alée poder fazer nada!” (Dona
G).

Apesar de todas as dificuldades que encontramasdquarecisamos lidar com o
morrer, torna-se muito importante que possamosgsaina morrer como um fenémeno a

ser compreendido existencialmente; olhando de formaia ampla, a morte representa um
fenbmeno da prépria vida:

A morte é parte natural da vida, que todos nos cereza teremos de enfrentar
um dia. Para mim, ha dois modos de abordar a questfuanto estamos vivos.
Podemos escolher entre ignorar ou entdo olhareatgefipara a perspectiva de
nossa prépria morte e, pensando claramente nalay t@inimizar o sofrimento

gue traz. Entretanto, em nenhum desses casos psdkniato vencé-la (DALAI
LAMA, 1999, p. 9).
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Dalai Lama traz a ideia da morte como parte dadael vida do ser humano e faz
uma reflexdo sobre as atitudes do homem perantepessesso. O olhar de frente para a
morte significa olhar para ndés mesmos, olhar parposasibilidade mais propria,
irremissivel e insuperavel no curso de nosso sEgue, em existindo, a presenca ja esta
lancada nessa possibilidade (HEIDEGGER, 2006).

E através de nossa consciéncia da morte que sapages de antecipar, e com
isso estamos lancados na morte, 0 que nos geramngistia com a nossa possibilidade
mais prépria, irremissivel e insuperavel, istod@n® poder-ser. O motivo dessa angustia €
0 puro e simples poder-ser da presenca, e nao dsveomfundir com o medo, que em
muitas situacdes aparece, de deixar de viver (HBIGER, 2006).

Dessa forma, a antecipacéo nos coloca frente a deag@ossivel impossibilidade
de nossa existéncia, o ser-para-a-morte, que Baaseente angustia. E nesse caminho de
liberdade para a morte que surge a possibilidade glesenca poder-ser toda em sentido
proprio, mas somente como uma possibilidade ontAd#EIDEGGER, 2006).

— “A Unica coisa que eu sinto é que na hora que tema vida dela, termina a

minha junto...” (Sr. J).

Quando o Sr. J projeta a morte de quem esta atadeue de quem ele cuida
atualmente com muito carinho, porque foi sua grasatapanheira de vida, ele também
estda olhando para a sua trajetoria individual acjgralmente, para a sua possibilidade

mais propria e extrema, a de deixar de existir.

Segundo Morin (1970, p. 277): “Como experiénciandoa, a angustia revela a
estrutura fundamental da morte na existéncia hum@anmaorte ndo € o bicho que roi a
fruta; €, como em Rilke, o préprio nucleo da vidéver nunca € mais do que viver a

morte™.

Assim como a consciéncia da morte e o olhar panarée de quem esta ao nosso
lado, que nos fazem enxergar a nossa possibilitiaitepropria irremissivel e insuperavel,
apareceram de forma intensa nas entrevistas, tambéforam as questdes de
sobrecarga/estresse dos cuidadores ao longo desgmde cuidar de pacientes familiares
em fase de doenca avancada e, a0 mesmo tempotimesda de dever cumprido, de

realizacdo pelo trabalho prestado.
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— “Ele n&o pode fazer as coisas, depende de mimopnartbanho, pra ir no
banheiro, pra mudar de posi¢do na cama, pra c@reerse vestir, pra tudo!
Isso é o mais dificil pra mim... Ele fazia tudoemt No caso, agora eu tb

fazendo as coisas que eram minhas e as coisas’d€lena E).

Na fala de Dona E, percebemos que seu marido, sf@devivenciando uma fase
avancada de uma doenca degenerativa do Sistemasde@entral, € completamente
dependente de cuidados e isso lhe causa um eodssearga como cuidadora. Falas
como esta se repetem durante a maior parte davistds realizadas e isso nos faz refletir
sobre o grau de dependéncia dos pacientes do Rragia Cuidados Domiciliares, do qual
eles fazem ou fizeram parte, e o trabalho geradccamladores. Nesse sentido, dentre os
11 cuidadores entrevistados, oito sdo de pacisnttdsmente dependentes de cuidados para
as atividades basicas de vida diaria: alimentat@mho, higiene pessoal, vestir-se,
locomover-se e utilizar o banheiro (FREITAS; MIRAND2011, p. 906). Os demais séo

considerados parcialmente dependentes desses@slidad

Observamos um elevado grau de dependéncia dosnfesciem relacdo aos
cuidados necessarios no dia a dia, o que gera tnaltalho e dispéndio de energia fisica e
psiquica para os cuidadores familiares. Essa é mgakdade enfrentada tanto pelas
familias da vila Fatima quanto pela equipe de thab#cal nos oito anos de trabalho
desenvolvidos junto aos pacientes acamados e smugiafes. O envelhecimento
populacional no mundo todo tem gerado um aumergaldancas crénico-degenerativas e
do cancer em relacdo as doencas infectocontageosagidas (FREITAS; MIRANDA,
2011). Com isso, as pessoas estdo vivendo maisotempnuitas delas tornam-se
dependentes de cuidados ao longo desse processvalbecer e/ou adoecer.

Levantamos, ainda, uma segunda questao relevabte ssse tema, ou seja, a

sobrecarga gerada para um so cuidador:

— “... Ai no comec¢o ndo aceitou uma pessoa para rpdaidar dele. Preferiu a
gente so ficar com ele... Eu dava comida, davadajbdava a vestir, trocava
a roupa de cama, por causa do tumor que manchdea.tde noite fazia

sopinha... e durante a noite ele chamava semprprqasava...” (Dona V).

Segundo Neéri & Sommerhalder (2002), a funcdo delaclar geralmente é
assumida por uma unica pessoa, denominada de ouidadcipal, que assume as tarefas
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de cuidado atendendo as necessidades do idospomsabilizando-se por elas sem contar
com a ajuda de outros membros da familia ou dgpeq8abemos que a tarefa de cuidar de
uma pessoa idosa/doente pode trazer beneficiosh®giamas em boa parte das situacdes
prevalecem a sobrecarga e o 6nus de ser cuidadesse caso eles ficam potencializados

sobre uma Unica pessoa.

Estudo recente comparou a sobrecarga dos cuidadergmssoas idosas com
doenca avancada (doenca pulmonar obstrutiva crécac&er, insuficiéncia cardiaca), néo
encontrando diferencas estatisticas significativdsque sugere ser a sobrecarga um
fendbmeno de todos os cuidadores de pessoas idmsagoenca avancada e representar um
fator de risco para agravar a saude fisica e msiqlo cuidador, piorar sua qualidade de

vida, comprometer sua imunidade e aumentar sualdade (GARLO et al., 2010).

Essa situacéao fica bem exemplificada na fala deaddan

— “Dependéncia completa! Era banho, era tudo quetin@u queria levar ele no
banheiro e ele era pesado demais! Eu estou cadsatiara! Eu ficava assim
até quieta num canto muitas vezes... chorava.haThoras que eu pensava:

Meu Deus, o que deu em mim pra passar por tudt?isso

Uma terceira questao que aparece nas falas dasdowes, em relacdo ao estresse
vivenciado junto ao cuidado prestado ao longo tas,aé a mudanga de comportamento,
de atitude do doente frente ao cuidador, aos outszebros da familia e a propria vida:

— “... no comeco foi dificill Eu apanhava dela, leaawliscdo, mordida, puxao
de cabelo, chute. Depois que ela caiu na cama medrata ficou agitada e eu

s6 chorava!” (Dona G).

— “... no comeco ela até avancava nas pessoas, gawgela, botava na cama,
fazia acalmar... tudo isso sozinho! Porque eu serfypuma pessoa assim, hao

gosto de pedir ajuda, ndo gosto de estar expoadd €&r. J).

As falas nos fazem refletir sobre o quanto o commgtomento cognitivo dos
doentes interfere nas relacdes do cuidar. Estustmntes demonstram que os cuidadores

vivenciam maior impacto na qualidade de vida quaediste um comprometimento
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cognitivo do doente comparativamente ao compronegtinfisico (BERGSTROEM et al.,
2011).

Essa questdo apareceu nas falas dos cuidadordgafesnentrevistados, assim
como foi um dos temas intensamente discutidos nosnéros do grupo de cuidadores da
vila Fatima. Nos encontros, muitas vezes cuidadfalesam sobre o seu sofrimento em
relagdo a ndo conseguir mais reconhecer seu famigieido as mudangas dramaticas
ocorridas em relacdo ao seu comportamento, a ssanadidade, as suas atitudes no dia a
dia. O ndo reconhecer significava, as vezes, ntanéer o porqué das mudancas, outras
vezes aparecia como ndo pertencer mais aquele faoplar com seus rituais, horarios,
tarefas e papéis a serem cumpridos. Esse process@al reconhecimento gerava em
muitos cuidadores uma intensa dor de perda, assimo cima tendéncia ao afastamento e,
com isso, as dificuldades de cuidar. As trocasdgeraos encontros, através das falas, dos
desabafos, dos choros, assim como o trabalho de a@odquipe junto as familias
possibilitaram uma maior compreensdo das patologias porqué das mudancas e,
principalmente, da necessidade de adaptacdo dadmich essas mudancas delicadas e

complexas.

A dificuldade de adaptacao do cuidador ao seu @Egg@@kce, em pesquisas atuais,
como o fator mais determinante para o desenvolvioneio estresse e da sobrecarga
(GARLO et al., 2010). Assim como, o0 estudo com adates de pacientes demenciados
demonstrou que o grau de estresse foi maior no&giest iniciais da doenca,
comparativamente aos estagios moderados, devidmpacto da doenca tanto para o

doente como para a familia e cuidador (GRATAO e24110).
— “Pra mim é mais dificil cuidar dele e vé ele safté(Dona E).

O sofrimento referido pelos cuidadores, tanto ermdtados como pelos
cuidadores do grupo, refere-se, em alguns momeatas) fator, como, por exemplo: a
dependéncia para as atividades da vida diariahar gdara a morte de quem esta sendo
cuidado, a plena consciéncia do processo de fmitdd vida, as mudancas de
comportamento geradas pela doenca ou ainda ad#slifisica, a dor, as nauseas, a

fadiga, a inapeténcia, a insOnia inerentes a catidggia e vivéncia de cada doente.
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Apesar do estresse, da sobrecarga de trabalhosefdmento gerado, a maior
parte dos cuidadores entrevistados, sete entreloseferiram uma sensacao de dever

cumprido, de realizacéo pelo ato de cuidar de ussaga com doenca avancada:

— “... sinto a minha consciéncia tranquila porquenéa faltei com eles... agora
com tudo isso eu ndo posso mais cuidar. Eu nd® texalis condicdes, mas eu
agradeco a Deus por eu estar ciente de que ewnestaando, que eu tava
dando as coisas certas, que Deus levou porque leosaa Nao por falta de

carinho de mae que eles foram embora...” (Dona E).

Dona E nos relata, acima, um pouco da sua expe&i@eccuidar de diversos
filhos com doencgas avangadas até a fase finaldie ezia morte. Ela demonstra gratidao
pela possibilidade que lhe foi dada e sensacéceeder dumprido como méae e cuidadora
principal. Também aparecem na sua fala as difidglslaatuais com o envelhecimento e
adoecimento que hoje Ihe impossibilitariam de fazdo o que fez para os filhos nos anos
passados: banho, troca de fraldas no leito, lavde&oupas no tanque, higiene intima, etc.
Sua tarefa como cuidadora néo foi nada facil, eldoti de trés filhos, todos com SIDA e
complicacbes graves ao longo de muitos anos. Apeqdo programa de cuidados
domiciliares acompanhou de perto todo esse procdssouidar nos ultimos 8 anos.
Oferecemos a Dona E apoio técnico, como treinametmmpanhamento, fornecimento
de materiais e orientagbes para administracdo d#icagdes, uso de sondas, higiene
corporal, medidas antiescaras, hidratacado, tratemueninfecgdes, troca de fraldas, banho
no leito, auxilio na deambulacdo, alimentacédo eigéit balanceadas. Aléem do apoio
técnico, Ihe oferecemos um acompanhamento do pmteista emocional através das
visitas na casa da familia, de consultas na unidadsulde e de participagdo no grupo de
cuidadores. O acompanhamento nos possibilitou wéserestresse e a sobrecarga vividos
por Dona E, assim como seu sentimento de ter aji@mauito com a tarefa de cuidar e
sua sensacédo hoje de dever cumprido como cuida@@sos com o de Dona E se
repetiram ao longo desses anos de programa dedosidibomiciliares e servem como
exemplo da importancia do papel e da presencaamgestie uma equipe multiprofissional
no acompanhamento de pacientes em fase de doeaggada e de seus familiares

cuidadores.

— “Eu acho que eu fiz o que devia ter feito...” (Dda
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— “Eu me sentia bem, me sentia realizada cuidandn.ddgDona G).

— “Eu néo posso dizer que foi bom, mas também néasopdiger que foi ruim da
minha parte, porque eu sabia que eu tinha que aealleao que pudesse pra
ele. E foi o que eu fiz. Entdo, acho que eu cummimha missao! Até o ultimo
momento. A gente tem que dar for¢ca, medir as foggastem e dar forca pra

pessoa... (Dona M).

Nas falas acima observamos o grau de dedicacaouildsdores em relagdo aos
seus familiares, a sensacgéo de realizagéo e dewveariclo pelos anos de cuidado aparecem
com forte intensidade. Nas trés situacoes, as samlmidaram de familiares idosos,
acamados, dependentes ao longo de diversos ant@angnte com a presenca constante da

equipe de salde nas suas casas.

— “Era muito bom ficar com ele, de ta ali ao ladoedéhlar com ele... mas ele ja
nao falava mais, tanto que no dia em que ele faJexeacho que ele queria me
dizer alguma coisa... porque ele olhava muito prian.m talvez dizer
obrigada!” (Dona M).

As palavras de Dona M nos remetem a questdo dareeiade, das trocas na
relagdo do cuidar. Eu forneco cuidado, mas eu tamteého retornos, eu posso receber
em troca: aumento da autoestima, do sentimentogldho pelas tarefas realizadas, do
senso de realizacédo, o desenvolvimento de novabkdaades, retribuicdes afetivas, entre

tantas outras possiveis.

Nesse sentido, podemos refletir sobre o cuidamfuange mais que um momento
de atencdo, de zelo e de desvelo. Representa ummdeale ocupacéo, preocupacao, de

responsabilizacdo e de envolvimento afetiva comtamdBOFF, 2008).

Segundo Heidegger (1889-1976): “Do ponto de vistiatencial, o cuidado se
achaa priori, antes de toda atitude e situacdo do ser humamae sempre significa dizer
que ele se acha em toda atitude e situacdo de [2@s%a forma, o cuidado se encontra na
esséncia do ser humano. E reconhecer o cuidado comdo-de-ser essencial, sempre
presente e irredutivel a outra realidade anteem o cuidado deixamos de ser humanos.
Se néo recebermos cuidado, desde nosso nascini@mtassa morte, nos desestruturamos,

definhamos, perdemos sentido e morremos. Portantajdado precisa ser entendido na
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linha da esséncia humana, isto €, um fendmeno gubase possibilitadora da existéncia

humana enquanto humana (BOFF, 2008).

ApoOs o primeiro momento da entrevista, onde o fogocipal de atencao foi a
experiéncia de cuidar de um familiar em fase dendmeavancadal/final de vida, cuja
analise se encontra nas linhas precedentes, pass@o@ a um segundo momento, onde
nossa atencdo estard dirigida a questdo: como ahalago familiar e o dialogo do

cuidador com seu familiar enfermo sobre a finitademorte?

3.2 O DIALOGO E A MORTE

Cada vida es diferente de las que la han precegitlomismo ocurre con cada

muerte. Nuestra singularidad se extiende inclusstahda manera en que

morimos. Aunque la mayoria de las personas sabéguenfermedades que nos
conducen a nuestras horas finales son diversagysds sus caminos, solamente
unas pocas comprenden la infinita variedad de raanen las que las Gltimas

fuerzas del espiritu humano pueden abandonar ep@u€ada una de las

distintas formas de la muerte es tan singular clanpropia cara que cada uno de
nosotros muestra al mundo durante los dias dedsu @ada hombre entregara
su alma de una manera que el cielo no ha conoai#s § cada mujer recorrera
su ultimo camino a su modo (NULAND, 1995)

Ao longo dos diversos anos de acompanhamento denpes gravemente
enfermos e de seus familiares cuidadores pudensss\way que cada ser humano morre da
sua maneira; segundo Rinpoche (1999), nés morreaesgn como vivemos e como
somos. Nas entrevistas, essa questao também figibo @vidente. Alguns morrem aflitos,
agitados, impacientes; outros calmos, serenosnglgéo querendo ir, outros resignados
com sua situacao atual; alguns sonhando e se pawdo com seus filhos, netos, bisnetos;
outros solitarios, isolados do seu nucleo famibéguns tristes, revoltados; outros
agradecendo pelo que viveram e experimentaram rego lda sua trajetéria de vida. E
assim o ciclo da vida e da morte vai se apreseataoaplexo e heterogéneo diante de nés
que o acompanhamos como cuidadores. Essa divezsiidadformas de vivenciar a morte
e 0 morrer talvez represente um dos maiores desddi@cuidado aos pacientes gravemente
enfermos e terminais e traga consigo muitas duedasegurancas para quem transita por

esse caminho.
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Apesar de cada ser humano morrer da sua maneg@nti@vistas sete dentre os
11 familiares cuidadores expressaram clarament® gloente ja sabia que ia morrer:

— “Ele disse: tu sabe que eu fiquei doente e eu veutu vai ficar?! Eu dizia:
para com isso! Ele dizia: nGs ndo vamos morrer @deate, eu vou ir e tu vai

ficar! Eu ndo tenho mais volta! (Dona NI).

— “A mé&e me disse uns dias antes de morrer: “Daqumatempo eu vou pra
junto dele, do Senhor!” (Dona G).

— “... ele ja tava sabendo, ele tinha muito tino,selmpre dizia: “O dia em que eu
morrer ndo precisa chorar, eu vou estar bem, némsar se preocupar!” (Dona
A).

Segundo Kibler-Ross (apud RINPOCHE, 1999, p. 231):

A maioria, sendo todos os pacientes, de algum rj@odabe. O paciente percebe
isso pela mudanga na atencdo que recebe, pelaremaongn e diferenciada com
gue o0s outros o tratam, pelo tom moderado das waeslidado que todos a sua
volta tém de evitar ruidos, pelo rosto lacrimosoude parente, pela seriedade
dolorosa de um membro da familia que ndo consegpander seus verdadeiros
sentimentos.

Nesse sentido, para que possamos compreender raeffgoprocesso de saber que
vai morrer, a nossa visao sobre ele e o propriogléem torno desse assunto, precisamos
olhar para além de um nivel individual, onde caglah&imano apresenta-se como Unico
diante dos demais, e levar em conta aspectos asltiusociais e religiosos de cada
sociedade e época. As grandes oscilagdes queaanrastmentalidades, atitudes diante da
vida e da morte

[...] dependem de motores mais secretos, mais rsabé®s, no limite do
biologico e do cultural, ou seja, do inconsciertifetivo. Este impulsiona forcas
psicolégicas elementares, que sdo a consciéncig dedesejo de ser mais, ou,

ao contrario, o sentido do destino coletivo, ddadnlidade [...] (ARIES, 2003,
p. 304).

A visao e as atitudes do homem diante da morte raodaarias vezes ao longo
da histéria da humanidade; esse fato precisa s&tideem conta sempre que estudarmos o
assunto. Segundo Ariés (2003, p. 20): “As transém@es do homem diante da morte séo
extremamente lentas por sua propria natureza ositsam entre longos periodos de

imobilidade”. Muitas vezes nao percebemos essasngad porque o0 tempo que as separa
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ultrapassa o de varias geracdes e excede a capmcii memoria coletiva. Para
atingirmos um conhecimento que escapa ao momemtteroporaneo, devemos dilatar
nosso campo de visdo, sendo estaremos arriscandoirataracteristicas da época a

fendBmenos que na realidade sdo muito mais antARES, 2003).

A primeira e mais antiga atitude do homem diantendete foi a de resignacao ao
destino coletivo da espécie; com a morte, o honmesugitava a uma das grandes leis da
natureza e nao cogitava em evita-la ou exalta4saHamiliaridade tradicional com a
morte implica uma concepcao coletiva da destinaGade lembrarmos que o homem
dessa época era socializado desde a tenra infanesse processo de socializacdo nao
causava uma separacao entre ele e a naturezargdl@rio, havia uma aceitacdo da
ordem natural das coisas que pode ser interpretada uma aceitacdo ao mesmo tempo

ingénua na vida quotidiana e sabia nas especulastresdgicas (ARIES, 2003).

Mais tarde, ao longo da Idade Média, principalmeélt@nte a sua segunda fase, a
partir dos séculos Xl e Xll, uma série de fendbmemmsgos foi introduzindo, no interior da
velha ideia do destino coletivo da espécie, a gagdo com a particularidade de cada
individuo. O foco de preocupacédo passa a ser emtdonha morte: “a morte de eu
mesmo”. Com as mudancas, a atitude acronica d@atenorte abre espaco para uma
atitude diacronica, o que veremos nos paragrasegjair (ARIES, 2003).

Durante a Idade Média ndo se morria sem ter tidgpéede saber que se vai
morrer. As mortes repentinas causadas por pestescaentes eram tidas como
excepcionais e nao mencionadas. No século XVIl,oseeram exemplo da situacao
mencionada acima:

Dom Quixote ndo procura fugir da morte através giaimeras em que havia
consumido sua vida. Pelo contrario, os signos pseces da morte trazem-no a

razéo: “Minha sobrinha”, diz muito sabiamente, tsime proximo da morte”
(ARIES, 2003, p. 28).

As pessoas recebiam um aviso que era dado porssigatarais ou, com maior
frequéncia, por uma convicgdo intima, mais do qureuma premoni¢do sobrenatural. Era
algo muito simples que atravessava as idades. EroeRaux, Roland “sente que a morte o
toma por completo. De sua cabeca, descia paraagawt Ele “sente que seu tempo
terminou” (ARIES, 2003, p. 27).
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Essa percepgdo, conviccdo ou reconhecimento esgont® algo que
reencontramos ainda hoje, como uma forma de sof@msia nas sociedades industriais:
“sinto-me cada vez mais frago.]”, “minhas energias estdo terminando]”, “vejo que
nao tenho mais muito temgp!sdo frases que frequentemente ouvimos ao lorgo d
acompanhamento de pacientes terminais e que nogndgam o0 quanto as pessoas em
geral sdo capazes de perceber a proximidade da martempo que ainda Ihes resta com

suas familias e amigos.

Talvez a nossa percepcdo ou conviccdo intima dden@oanda continue viva
dentro de nds, apesar de ndo recebermos mais addos por signos naturais, devido ao

nosso distanciamento para com a natureza e segsioss

Dessa forma, diferentemente do homem desse pedadbistoria ocidental,
atualmente, quando falamos sobre morte ou mor@malmente ndo usamos termos

associados a natureza, como metaforas ou mesmopksgne realizamos em geral

discursos mais breves e menos rebuscados.

Ao olharmos para o periodo medieval da historidertial, também percebemos
que a morte era uma cerimdnia publica e organizada préprio moribundo, que a
presidia e conhecia o seu protocolo. O quarto dmtdotransformava-se em um lugar
publico onde os parentes, amigos e vizinhos entrdivaemente, inclusive acompanhados
pelas criancas (ARIES, 2003).

As visitas eram tao frequentes que os meédicos modid século XVIII, que
descobriram as primeiras regras de higiene, quaimese do excesso de pessoas no quarto
do moribundo. Além disso, chama nossa aten¢do semga de criangas no quarto dos
doentes, fato contrastante com os dias atuais, cattkevez mais afastamos as criancas de

todas as coisas que estéo ligadas a fase finaflda\a morte (ARIES, 2003).

Em relacdo a presenca das criancas, gostariamoslatiar a experiéncia desta
pesquisa, que foi bastante heterogénea em relaggsaaquestdo. A proximidade das
criancas, desde a mais tenra idade, até a adobéscéoi ponto marcante devido a
caracteristica do acompanhamento de pessoas comgade®ancada em seus proprios
lares, o que diferencia muito do acompanhamentpadgentes graves e terminais em
hospitais, onde 0 acesso dessa faixa etaria éamaiandas vezes, muito restrito. O medo
inicial de permitir que criangas e adolescentespastihem dos momentos mais tensos e
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de maior sofrimento ocorreu em todos 0s casos amonaoos e a tendéncia ao
distanciamento e isolamento dos mais jovens engdela situacdo vivida pelo doente e
sua familia. Observamos que as familias nas quaikhaulo afetivo era intenso antes
mesmo do adoecimento e/ou piora clinica e esteidirs® manteve ao longo do tempo de
acompanhamento foram aquelas onde a equipe constgbalhar o medo através de
dialogo e receber a aceitagdo da familia em relaghermanéncia das criancas e a sua
participacdo mesmo em momentos criticos, comolaageao de alguns procedimentos em
casa e diadlogos sobre o tema da finitude, da mdaet@erda e do sofrimento humanos. Ja
as familias onde os vinculos haviam sido rompidogsiavam muito fragilizados tornou-
se muito dificil a aceitacdo dessas familias emcéel ao compartilhamento com os mais
jovens e houve sempre a tendéncia a deixa-losneadigcia dos fatos e no isolamento das

situacOes vividas.

A experiéncia da equipe, ao longo desses anosyonosttodos o quanto a troca
de afeto intergeracional pode trazer consigo ctmftrem estar, paz de espirito e energia
para continuar lutando pela vida. Em nenhum momgvgmos uma experiéncia negativa
em relacdo a presenca de criancas e/ou adolesgentesao trabalho realizado com os
pacientes, mas tivemos a sensac¢do de que deveriamntcabalhado mais para aproximar

adultos e/ou idosos cujos vinculos estavam fraglhs ou mesmo rompidos.

Ao olharmos novamente para o periodo medieval starfa ocidental, vemos que
0s ritos da morte eram aceitos e cumpridos comlisiligde, de modo cerimonial, sem um
carater dramatico. Os homens morreram dessa fouranteé séculos ou milénios. Essa
antiga atitude do homem diante da morte, na qaglrelo Ariés (2003, p. 35), “a morte é
ao mesmo tempo familiar e proxima, por um ladotemwada e indiferente, por outro,
opde-se acentuadamente a nossa, segundo a qualeaamedronta a ponto de ndo mais

ousarmos dizer seu nome”.

O medo da morte estava presente na maioria das/istdis, quando perguntamos
sobre: Vocés conversaram sobre a finitude e a fholke apareceu estampado na
expressdo facial, nos gestos, nas expressdes sjeritom da voz dos cuidadores
entrevistados. Poucos foram aqueles que absorvargmergunta com naturalidade e

tranquilidade; a maioria demonstrou tenséo, preagépe sobressalto.
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Dentre os 11 cuidadores entrevistados, sete dimsseuaca ter conversado com
seu familiar sobre o tema finitude e morte, apesaestarem desempenhando o papel de

cuidador principal hd meses ou anos:

— “N&o, nunca conversamos sobre isso...!” (Dona G).

— “Eu tinha medo de mexer... e eles achar que eudelvando que eles ja tavam

morrendo...” (Dona E).

— “A gente nem falava, ndo tinha clima pra falar essasas... déi muito a gente

falar assim...” (Dona A).

Ao analisarmos caracteristicas desses cuidadores dilogaram ou nao
dialogaram com seus familiares gravemente enfesolbse 0 tema da morte, chegamos as
seguintes questdes: o perfil de quem foi cuidadoteve-se semelhante entre os dois
grupos: em primeiro lugar foram os companheirosnesegundo lugar mées e filhos. As
familias onde o didlogo sobre os mais variados $g@a&stava presente mesmo antes do
adoecimento e/ou seu agravamento conseguiram, mar iparte das vezes, também
dialogar sobre o tema da finitude e da morte. Jamaflias que apresentavam pouco ou
quase nenhum dialogo prévio associados a confiitig)os e muitos ressentimentos,
inclusive por situacdes de violéncia familiar vigexdlas no passado, ndo conseguiram ter a
experiéncia de falar sobre a morte. Em relacéo pgmoados demais familiares e ao
sentimento de sobrecarga do cuidador, podemoswvalbsguie 3 entre as 4 cuidadoras que
referiram terem dialogado sobre a morte com seulifantecebiam apoio de outros
familiares e por isso referiram menos sentimentsaleecarga. Entre os sete cuidadores
que referiram néao ter tido didlogo sobre a morta seu familiar prevaleceu a dificuldade

de apoio na familia e a sobrecarga do cuidadocipah

A falta de didlogo apareceu de forma intensa n@mpairte das familias e isso se
refletiu também na falta de dialogo sobre a finitud a morte, 0 que gera um
empobrecimento das trocas de situacfes vividaspedgwio isolamento do doente, que vai

ter que lidar sozinho com seus medos e ansiedades.

Segundo Elias (2001), no curso de um processoizadibr os problemas
enfrentados pelas pessoas vao sendo modificadagitddes do homem diante da morte e

a propria maneira de morrer sdo um exemplo dissoépocas passadas, morrer era uma
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guestdo mais publica do que na atualidade. As psssiviam mais coletivamente,
dividiam espagos pequenos nas casas, trabalhavagrugros; o nascimento e a morte,
assim como outros momentos significativos da vigi@am mais sociaveis e menos

privados.

Na vila Fatima, local da pesquisa, as casas sagepaq € humildes; algumas néo
possuem mais do que duas ou trés pecas de alvemapkes, cercadas de ché&o batido,
com grande dificuldade de acesso para aqueles Hueivem. Varias geracoes
compartilham suas vidas nesses pequenos espacapesar dessa caracteristica social,
observamos a presenca marcante daquilo que EB&4)2os traz como sendo uma das
fraquezas de nossas sociedades ocidentais: o &at@mhos velhos e moribundos, que gera

um afastamento da morte de nossa vida quotidiana.

O nao falar sobre a morte, ndo dar a possibilidimddoente gravemente enfermo
poder trazer seus medos e ansiedades, nos fair redllere a questdo do quanto a morte
era mais proxima e familiar num passado néo tamardis e o quanto hoje ela se tornou
menos compreensivel e mais selvagem. Segundo A#@83), esse processo de
afastamento da morte caminha de méaos dadas coes@ente medo da morte, a partir do

fim do século XVIII e comeco do século XIX.

A morte representa, hoje, para boa parte das pgasmaacontecimento medonho,
pavoroso, um medo universal, mesmo sabendo quanosddomina-la em varios niveis.
Segundo Kibler-Ross (1981, p. 19):

Recorremos aos eufemismos; fazemos com que o rparega adormecido;
mandamos que as criangcas saiam, para protegé-lassitdade e do tumulto
reinantes na casa, isto quando o paciente tenicaléele de morrer em seu lar;
impedimos que as criangas visitem seus pais geacmntram a beira da morte
nos hospitais; sustentamos discussées longas ®vertidas sobre dizer ou ndo
a verdade ao paciente, divida que raramente surgedq é atendido pelo
médico da familia que o acompanha desde seu p@rtgua morte e que esta a

par das fraquezas e forgcas de cada membro dadamili

O medo da morte e 0o nao falar sobre ela sado fattetgminantes para uma
situacao social atual de como lidamos com nossestds em fase final de vida, isto é, a
privacdo que muitos deles sofrem em relacdo a sdpri@ morte, o que reflete uma

mudanca significativa do homem diante da morte.
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O homem, que durante milénios foi o senhor sobe@dmosua morte e das
circunstancias da mesma, na atualidade deixou de. sEle, que antes sentia a
proximidade da morte, seja através de signos nstavada adverténcia de alguém muito
proximo, hoje foi privado de seus direitos, muiteezes € tutelado como uma crianca
menor de idade ou como se houvesse perdido a idaaadem mais o direito de saber que
vai morrer e 0s que o cercam frequentemente esgolitea verdade até o fim, e dele
dispdem para o seu proprio bem. Segundo Ariés (300324): “Tudo se passa como se
ninguém soubesse que alguém vai morrer, nem o$idegsimais proximos nem o meédico
[...] e nem mesmo o padre, quando um subterfugimifia-lhe que viesse sem maiores

danos”.

Inimeras vezes fomos questionados e até mesmenejmtes por familiares de
pacientes quando propusemos a eles falar sobre manbrrer juntamente com aquele que
ali estava passando por esse processo. Por quasdble esse assunto para alguém que ja
esta sofrendo? Serd que néo vai ser pior saber® relhor ndo falar sobre esse assunto!
Sao colocacbes que frequentemente ouvimos ao rvifi@ilias do Programa de

Assisténcia Domiciliar.

O néo falar significa ter medo de quebrar o sil@ecndo permitir que o outro fale
sobre um assunto que gera angustia, tensdo, pesg@Empe com o qual ndo se esti
preparado para lidar.

Nesse sentido, em varias situacdes conseguimaalhteasbessa dificuldade e as
resisténcias vindas dos familiares cuidadores ¢am $abre a morte através de reunides na
unidade de saude ou na propria residéncia da tanhicialmente, abordamos o assunto
sem a presenca do doente, para permitir que tadtesspem expor suas duavidas e posi¢cdes
sem receios e assim chegarmos a uma conclusdontorgobre a importancia de falar
sobre esse assunto, como e quando fazé-lo. A malas familias conseguiu compreender
a importancia, pediu auxilio e solicitou a presedgeequipe para mediar o diadlogo com
seu familiar enfermo. Algumas familias ndo se samtipreparadas o suficiente para lidar
com a situacdo. Em muitos momentos nos questionaolo® 0 nosso papel junto as

familias e a nossa responsabilidade perante ag&és vividas.

Essa dificuldade de comunicacdo com os enfermoseteefum dilema
caracteristico do presente estagio do processlizatldr. Nos Ultimos anos, observamos
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uma tendéncia a informalidade, que tornou suspeii@baracosa, para um grande nimero
de pessoas, uma série de padrbes tradicionaisndgociamento nas grandes situagfes de
crise humana, como o uso de frases e gestos ritdaisima preocupacdo crescente de
evitar rituais e frases socialmente prescritosoe) sso, a tarefa de encontrar palavras e
gestos adequados para aquele momento torna-seamaada individual. Por isso, muitas
vezes parentes e amigos ndo sabem o que dizemna de palavras que podem ser
utilizadas nessas ocasioes é pequena, e somadsecaambaraco emocional da situacao.
Segundo Elias (2001, p. 32):

As formulas da velha sociedade, que tornavam n#ig énfrentar situagGes

criticas como essa, soam caducas e pouco sincarasTuitos jovens; novos

rituais que reflitam o padrédo corrente dos senttos®ee comportamentos, que
poderiam tornar a tarefa mais facil, ainda naotemis

Além das palavras, torna-se dificil para muitos gsi&o proximos dos familiares
enfermos demonstrarem sua afeicdo e ternura atce/ésn aperto de méao, um abraco,
uma caricia, atitudes que ainda poderiam propoaciaima sensacao de protecdo e
pertencimento. O tabu de nossa civilizacdo em @elacexpressao de nossos sentimentos
trava nossas linguas e méos. Em nosso semicorssentimos, muitas vezes, a morte
COmo uma ameaca contagiosa e afastamo-nos daquelestdo morrendo, enquanto para
eles a proximidade e o carinho talvez sejam osdatde maior alivio da dor que sentem
na soliddo de sua trajetéria (ELIAS, 2001).

Temos dificuldade, hoje, de nos identificar comvekhos e moribundos. A vida
esta sendo prolongada, a morte adiada e a podadslide manter a “juventude” ou pelo
Menos um COorpo ou aparéncia jovens por mais tendpogsiestdes que geram um
sentimento de imortalidade em nossa sociedade #tuabrte foi afastada de nossa vida
cotidiana, salvo em condi¢cfes especiais, difereséende outras épocas em que se morria
de doencas infectocontagiosas, de traumas, fer®mebusados por animais ou
intempéries. “O espetaculo da morte ndo é maisgemiro. Ficou mais facil esquecer a
morte no curso normal da vida” (ELIAS, 2001, p..15)

Ao nos afastarmos da morte do outro, ndo precisdemorar de nossa propria
morte. Acompanhar de perto a terminalidade da vdapessoas velhas ou doentes
significa abalar fantasias defensivas que constsiiap longo de nossas vidas. Talvez
esteja ai a resposta de nossa imensa dificuldadédamcom os doentes gravemente
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enfermos e o isolamento a que os submetemos, umfaatpiezas de nossas sociedades
avancadas (ELIAS, 2001).

Além da dificuldade em nos identificar com os desném fase final de vida,
também devemos ressaltar a forte tendéncia atimalivddualizacdo em nossa sociedade.
Observamos, hoje, uma intensa busca por um sedg&dwida individual, isolado dos
outros, como se pudéssemos encontrar sentido esa nvida longe do mundo que nos
cerca. Mas, sabemos que o conceito de sentidootoger compreendido por referéncia a
um ser humano isolado; ele vai sendo construidartr gla nossa relagdo com o mundo
externo. O “sentido” € uma categoria social, umdesée sujeitos interconectados; o
sentido depende da vida social, dos papéis que mgestamos, dos nossos
comportamentos, das trocas que realizamos comtosspdas experiéncias afetivas, das
tarefas e trabalhos realizados ao longo de nagsadnia (ELIAS, 2001).

A comunicacao tem um papel fundamental na congirdedse sentido; € atravées
dela que somos capazes de interagir socialmenteatiear trocas afetivas e de perceber o
sentido que temos para os outros. Dessa formaa-tarnfacil compreender que o
isolamento social causa uma ruptura na comunicegdoaqueles que estdo em fase final
de vida e que, mais do que nunca, necessitam méerpe seu significado para os outros
(ELIAS, 2001).

As dificuldades que tivemos em trabalhar com dagriamilias em relacdo a
quebra desse siléncio e 0 nosso sentimento de @mgatfrente a essa situacéo refletem a
preocupacdo com essa privacdo sofrida pelo doemte momento tdo delicado da sua

trajetoria de vida, juntamente com seus famili@rasigos proximos.

Observamos que, nesse processo, onde o doenteva@lqrile sua morte, a
sociedade tende a ir deslocando pouco a pouco intseeisse ou compaixao para a familia

e demais sobreviventes e a importancia passaemtr 0 consolo dos que ficam.

Mas, a sociedade também tende a recusar-lhesiesise, @ que representa outro
aspecto, que reflete outra grande mudanca de etkonidhomem diante da morte:

Quando alguém se desvia de vocé porque vocé edtdodesta dando um jeito
de evitar a menor alusdo a perda que vocé acalsafds, ou de reduzir as
inevitaveis condoléncias a algumas palavras amlass@do que a pessoa nao
tenha coragdo, que ndo esteja comovida; pelo cmmtéapor estar comovida, e
guanto mais comovida estiver, mais escondera sgimsnto e parecera fria e
indiferente (ARIES, 2003, p. 225).
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A dificuldade de dialogar sobre a morte, que astegia na relacéo direta com
aquele que esté vivenciando a fase final de viglaraaaparece na relagcdo com aqueles que
ficaram e necessitam de consolo. Observamos une tlemdéncia ao isolamento social
das pessoas que perderam recentemente familiadegmps e que estdo em grande

sofrimento.

Ao longo do acompanhamento das familias do Progratea Cuidados
Domiciliares procuramos, sempre que possivel,zaalima visita posterior ao falecimento
do enfermo, para conversar sobre a perda e aslddites encontradas naquele momento
de vida e oferecer ajuda a familia enlutada. Qsnmes que tivemos nessas visitas foram
de grande valia tanto para reforcar a autoestimeakastecer a equipe de energia para

seguir trabalhando.

Voltaremos nossa atencao, a partir de agora, &eartid um terceiro momento da
entrevista com os cuidadores, onde eles puderamardés sobre as diferengas entre morrer
em casa e no hospital.

3.3 MORRER EM CASA MORRER NO HOSPITAL

Quando perguntamos aos cuidadores sobre as diésrengre morrer em casa ou
no hospital, quatro entre os 11 entrevistadosirafarque gostariam de morrer no hospital
e seis referiram que gostariam de permanecer eenmmsnomento da morte. Esse dado
nos remete a uma questao importante da contempdadee a morte deixou a casa pelo
hospital. Em outros periodos da histéria ocideatalorte era vivenciada em casa junto a
familia e amigos; hoje, em boa parte das veze% eieida no leito hospitalar rodeada de
aparatos técnicos e de pessoas estranhas (ARIES), 20

Ao questionarmos o porqué da decisado por morrdraspital, observamos duas

questdes prevalentes nos discursos dos cuidaduadesT@bela 1):
— “Eu preferiria morrer nos hospital! L& tad bem cuida.” (Dona E).

— “No hospital a diferenca é que a pessoa ta sendadal..” (Sr. J).
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Vemos aqui a questdo do cuidado como uma possitdidle poder oferecer ao
doente algum tipo de exame diagndéstico ou invesitigae alguma forma de tratamento.
Nesse sentido, podemos refletir sobre uma quest@icatual: a medicalizacao da ideia que
se faz da vida, ou seja, a invasdo das técnicagdda O doente grave muitas vezes é
subtraido de sua angustia existencial, € condidmpala doenca e pela medicina, e o foco
da preocupacgdo, tanto da equipe de saude comonufiafapassa a ser ndo mais o
individuo com seus desejos e necessidades dagustemo, mas uma parte dele, um

orgao, um membro.

Essa questao pode ser bem exemplificada na fdloda M, uma paciente de 47
anos, com cancer de colo de Utero metastaticofajuscompanhada pelo Programa de

Cuidados Domiciliares durante longo periodo atéaarsorte:

— “Doutora, eu ndo quero ir para o hospital, me deigai, |& eu sou mais um
namero, um caso, eles ndo olham para mim, aguemwta minha cama, a
minha coberta, eu como a comida que eu gosto aduar&u quero e td perto
de todos que s&o importantes para mim...” (Dona M).

Com os progressos diagnosticos e terapéuticoseaandédica, sabe-se cada vez
menos se uma doenca grave é mortal e as chancesscdgar dela aumentaram
enormemente; pode-se viver mutilado, dependenteetdas medicagbes, proteses ou
aparelhos. Em nossa sociedade atual, agimos nmugias como se a medicina tivesse
resposta para todas as perguntas, como Se nao skeuvena razdo pessoal para
morrermos, e temos grande dificuldade em compreaamieeais necessidades de nossos
familiares enfermos (ARIES, 2003).

Ao analisarmos a opg¢éo de nossos familiares curdadwor morrer no hospital,
também precisamos levar em consideracdo uma quesiifio importante: a falta de um
acompanhamento digno e de qualidade em nivel dicanigue muitas familias de pessoas
com doenga avangada enfrentam em nosso pais. Ao ldos oito anos de Cuidados
Domiciliares na vila Fatima, procuramos desenvolwer programa multidisciplinar que
pudesse, da melhor forma possivel, apoiar pacientegas familias, mas enfrentamos
muitos problemas. Em primeiro lugar, o numero dasde deslocamento de profissionais
da unidade de saude para as ruas € um desafi® garncionamento da equipe e a sua

remuneracao. Outro aspecto sao os elevados custanateriais utilizados hoje para um
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cuidado domiciliar de qualidade: sondas, antibi&@jcanalgésicos potentes, nutricdo
enteral, aparatos técnicos para utilizacdo em dbomientre outros. Ha a necessidade de
um investimento técnico e humano que precisa egitaculado a uma mudanca
paradigmatica na area médica: a passagem de uniaimaekospitalocéntrica para uma
medicina comunitaria/domiciliar. Os profissionai® ¢aude também precisam ser
preparados para trabalhar com um foco na saudmesir do enfermo e de sua familia,
ao invés de um focar na doenca/patologia do doente:
No que se refere a formacdo académica, em geralirgss ligados a area da
saude evitam o tema da morte. A énfase é dadaniafdo de profissionais
tecnicamente competentes, quando a pauta é da #amojee sim é claro, porém,
no mesmo grau de importancia do desenvolvimentcagacidade de lidar com

0S seus proprios sentimentos para que possam,tdedorma amadurecida e
deliberada, experiéncias significativas com o paeiéPY; OLIVEIRA, 2006).

Aprender a sentar ao lado do paciente, a ouvir angsistias e seu siléncio, a
segurar sua mao, a dar-lhe um abraco ou afago;itpes@antir-se proximo como ser
humano nas suas limitacfes e incertezas e ao mesnpo respeitado como profissional
competente e responsavel é uma tarefa ardua erndtrwggfio compartilhada com uma
equipe e uma estrutura de ensino que proporcionememtos significativos de trocas.

Quando os cuidadores deram preferéncia pela morteospital, um segundo

aspecto apareceu com intensidade nas falas devistddos:

— “Ela me falava: eu quero morrer em casa! Ah! Quédague ela morresse em
casa e eu sozinha dentro de casa sem ninguémdgertom pra me apoiar!
Melhor no hospital ou se fosse em casa e eu nasstivsozinha porque dai eu

nao teria aquela responsabilidade s6 pra mim!” €DGh

Os entrevistados trazem a questdo da soliddo ditadoi, daquele que esta
assistindo diariamente momentos de muito sofrimentata e vivenciando de perto o
processo de morte e morrer de um familiar. A solida ter que carregar muito peso

sozinho e muitas vezes ser cobrado por isso:

— “... 0S meus irmaos depois vao queré dizer: ahhda cuidou direito delal...”
(Dona G).

A soliddo do cuidador que assiste um paciente e d@ doenca avancada nos

remete novamente a questdo da morte que esta smlads e que constantemente nos faz
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lembrar da nossa propria morte, e nos gera anglisdite a essa possibilidade
(HEIDEGGER, 2006).

Uma angustia com 0 nosso poder ser mais propamissivel e insuperavel, uma

angustia existencial que nos faz refletir sobrarggemos e o que ainda temos pela frente:

—“... eu acho que as pessoas que estdo perto véer sodis vendo a outra
morrendo... t4 saindo fora da vida... do seu caminipor exemplo: se ela

morrer antes de mim eu prefiro que ela va morrdraspital!” (Sr. J).

O cuidador expressa a sua preocupacao com o sofdrde momento da morte,
da perda, a sua opcao por esse processo ocorr@rvenmospitalar para procurar amenizar
esse sofrimento e ao mesmo tempo ele reflete sobseu tempo de vida e a sua
possibilidade de morrer. Aqui encontramos um cuwdadioso com cardiopatia grave que
se responsabiliza sozinho pelo cuidado de uma aomega também idosa com doenca de
Alzheimer avancada e com multiplas complicacfesicals. Essa situacdo de um idoso
cuidando de outro idoso, sem apoio de filhos, desneu mesmo de outros familiares tem
ocorrido com frequéncia crescente nos Uultimos ados Programa de Cuidados

Domiciliares.

Diversos pesquisadores em nosso pais, como ANa@¥l) e Sommerhalder
(2001), realizaram trabalhos junto a cuidadoresliams de idosos fragilizados ou de alta
dependéncia, isto é, idosos portadores de patslodigersas, que traziam como
consequéncia uma significativa limitacdo de sugsamdades funcionais. Uma das
conclusdes de Alvarez (2001) foi a total falta devigos publicos de salde que atuem em
cooperacdo com as familias cuidadoras no cuidaducdar a idosos dependentes, e
alertou ainda sobre a falta de uma rede de apomcibario ou social, especialmente para

as familias e os idosos mais carentes.

A soliddo de quem cuida aparece nos momentos denésinento individual de
um processo de morrer em casa e ter de enfrertimhsca morte que esta muito préxima,
que traz medos, insegurancgas, reflexdes, tristanasgedades, preocupacdes, e, a0 mesmo
tempo, o enfrentamento individual de um processouilgar do outro, de assisti-lo como
ser humano, de compartilhar com ele sentimentdsiquos e complexos. Segundo Pessini

(1990, p. 11): “O sofrimento também nos infundedaie porque nos vemos em espelho, a
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fragilidade, a vulnerabilidade e a mortalidademsatos da nossa condigdo humana que

nao gostamos de ver lembrados... porque nos caafmocom o Nosso préprio fim”.

Nesse sentido, procuramos, ao longo desses oit) taabalhar também com um
olhar especial para o bem estar do cuidador, ardeéapoio nas visitas realizadas as
familias, de acompanhamento individual na unidaglesalide, sempre que necessario, e
este foi um dos pontos motivadores para a formagiruturacéo do grupo de cuidadores.
Mas, ainda assim percebemos que ha um longo cardmti@balho em nosso meio para
conseguirmos atingir um acompanhamento de qualidadenossos cuidadores familiares.
Muito ainda precisa ser feito tanto em termos Egamo de formacdo e capacitacao dos

profissionais e de estruturagcdo e apoio das iigi#s, sejam elas publicas ou privadas.

Retomamos, neste momento, a pergunta inicial exldizaos cuidadores: Ha
diferencas entre morrer em casa ou no hospital?0¥eue seis entre os 11 entrevistados
responderam que gostariam de morrer em casa (Tdbelaam numero bastante
significativo, se levarmos em consideragcdo queohcstmente as atitudes do homem
perante a morte foram passando de uma aceitacanta@spa, sendo a morte incorporada
como um fato esperado, domado, natural, para efituths quais é considerada tabu,
interdita, vergonhosa (ARIES, 2003).

Cabe lembrarmos que, antes do advento dos grawnde#dis e das clinicas de
cuidados, durante muitos anos as pessoas gravemm@etenas, muitas em fase final de
vida, eram acompanhadas e cuidadas por suas famélieomunidade. Dessa forma, todos
os membros da familia, inclusive os jovens e caantnham a oportunidade de vivenciar
a proximidade da morte e a finitude da vida (WALS¢GOLDRICK, 2004).

Hoje, os avancas tecnolégicos e cientificos de osatampos da saude
contribuiram para estigmatizar a morte: ndo matsirag mas sim uma inimiga a ser
vencida a qualquer custo. Assim, embora o locakgrddominantemente a morte ocorra
seja, na atualidade, o hospital, quando do diagmode uma doenga que levara o paciente
a morte, este pode ser abandonado pela equipe,n@msha mais nada a fazer’. Mas,
felizmente, “[...] a medicina paliativa tenta refsgao lugar da morte como natural,
procurando, segundo a Organizacao Mundial de Saddegurar que a morte aconteca de

forma digna, cuidadosa e o menos dolorosa posqgiEEISLINGER, 2006, p. 150).
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Assim, percebe-se que a morte, que estava senstagdada vida familiar, vem
sendo reivindicada por diversas familias como umitdi num movimento para reduzir
sofrimento e ganhar dignidade; bem estar, conexéangole sobre seus planos de vida,
vontade de viver, e memoriais rituais ao fim daavgue tenham sentido (WALSH;
McGOLDRICK, 2004):

— “Né&o é melhor morrer em casa, mas morrer com osises! Ai morre com o

espirito mais tranquilo...” (Dona A).

— “Eu gostei que ele faleceu em casa, junto comigoaé&ho que importante é
estar aqui, respirar ar puro, estar junto com asqaes, junto com os filhos,
com 0s netos, junto com todos, se dar com as [Essod gente viver bem do

jeito que a gente pode, da maneira que pode levidaa.” (Dona M).

— “A gente preferiu passar o que passou com eleigtiojcom a gente, sem estar
no meio do contato e jogado numa maca no hosgibainho! ... Acho que
importante € que ele tenha a familia toda ao rduastante carinho, bastante
amor! ... Aquele dia da morte a atencao foi tode,defo se saiu de perto
dele...” (Dona V).

Nas falas acima aparece com forte intensidade a@rtdnria da presenca da
familia, das trocas de carinho, de afeto, do padempanhar de perto a fase final de vida
de um familiar, isto €, os seus ultimos meses, sagaias, ou mesmo a hora da morte.
Nesse sentido, também percebemos nas entrevistbvancia do estar em casa, com seus
pertences: sua cama, seu travesseiro, sua jamelgista ao sol, e poder experimentar uma

comida caseira, um odor familiar de flores, umaioaigreferida.

— “... era importante para ela poder comer aqueltelzoassada, ter conforto na

sua cama e receber a visita do padre aqui em.tdB@ana NE).

Em 2002, a Organizagdo Mundial da Saude redefinidados paliativos como
sendo

[...] uma abordagem que aprimora a qualidade d&, wWids pacientes e familias
gue enfrentam problemas associados com doencagaaoeas de vida, através
da prevencdo e alivio do sofrimento, por meio dentificacdo precoce,

avaliagdo correta e tratamento da dor e outroslgmm@s de ordem fisica,

psicossocial e espiritual.
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— “Acho que foi melhor ele morrer em casa do queestar no hospital, 14 ele
estava sempre brabo, nada estava bom o suficieate,a comida, nem o
atendimento médico. Mas em casa ele ficava maisccal tudo estava bom!
Ele dizia: ‘Aqui eu tenho dor, mas eu posso mex@uad vocés sempre me dao

alguma coisa!”” (Dona NI).

Tanto nas falas precedentes como na fala acimanmsdebservar aspectos que
proporcionam qualidade de vida aos pacientes eendasdoenca avancada, assim como
alivio do seu sofrimento. O poder estar na sua, @csaviver com aqueles que Ihe sao
intimos e significativos, escolher a sua comidaatéberdade de poder pedir coisas que
lhe s&o importantes naquele momento e ser respeiaccompreendido nas suas
necessidades. Aqui surge também um principio égcgrande relevancia: a autonomia do
paciente.

A liberdade é sem duvida um dos aspectos da nddaacetidiana a que se da
muito valor, e € uma das primeiras coisas dimiraifmaperdidas quando se cai
doente. Uma doenca grave que requer hospitalizagie deixar a pessoa
prostrada, tirando-lhe a liberdade de se locomaetomar banho sozinha, de
usar o sanitario. Pequenas liberdades de que néembea no dia a dia da vida
de repente somem, criando dependéncias, as vemelhdmtes, para quem esta

acostumado a cuidar de si mesmo e a mandar nagproga (MARTIN, 2006,
p. 39-40).

A perda da autonomia é um dos aspectos que tradeysofrimento agueles que
estdo gravemente enfermos e surge como um dosicdepaira a equipe de saude no
acompanhamento das familias. Em geral, existe em@éhcia dos cuidadores em lidar
com pacientes dependentes de forma a infantiligadilsto €, trata-los como se nao
tivessem condicdo de fazer escolhas e opc¢Oes indepes. Como se ndo fossem mais
capazes de fazer coisas que faziam com naturalidadeucos dias ou meses.

Assim como o principio da autonomia, outros prifasgticos também surgiram
nas falas dos cuidadores entrevistados, quandersamos sobre a questdo da escolha por
morrerem em casa € 0 que Sao coisas importantasupaa pessoa em fase de doenca
avancada para se fazer essa escolha:

— “... tratar bem! N&o judiar... fazer alguma coisa pquela pessoa: dar comida,

dar banho, fazer um carinho, nédo dar laco, lever passear...” (Dona NI).
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Surgem ai os principios da beneficéncia e da ndeficéncia que, somados a
autonomia e a justica, concretizam um grande gimcinificador: o principio de respeito
pela dignidade do ser humano (MARTIN, 2006).

Quando olhamos para as questdes trazidas pelasdoues familiares em relacéo
a opcdo de morrer em casa, encontramos: o0 morneracamilia, o poder estar na sua
casa, com seus pertences, e ter assegurado ofpipsngeticos no cuidado aquele que esta
enfermo. Essas questdes nos remetem a um cuidanimado que implica, por parte do
cuidador, “a compreensao do significado da videgacidade de perceber e compreender
a si mesmo e ao outro, situado no mundo e sujeitsud propria historia” (PESSINI,
BERTACHINI, 2006).

Tabela 1: Morrer em casamorrer no hospital

Perguntas/Opcoes Casa Hospital

Por que morrer em casa? Morrer com a familia Morrer solitario no hospital

(6 optaram) (presenca dos familiares) (solidéo do paciente)

Estar na sua casa (com se Ambiente estranho
pertences) (desconhecido)

Por que morrer no hospital O paciente ndo receber O paciente receber
assisténcia em casa assisténcia no hospital

(4 optaram) (n&o ser assistido/cuidado) (ser assistido/cuidado)

O cuidador estar sozinho n O cuidador ndo estar
hora da morte do paciente sozinho na hora da morte do
(solidao do cuidador) paciente (presenca da

equipe)

Ao longo do capitulo 3 foram trabalhadas quest@srentes a percep¢ao do
cuidador sobre sua experiéncia de cuidar de unsoaesm fase de doenca avancgada; o
dialogo do cuidador, do paciente e da familia s@morte e o morrer e a visdo dos

cuidadores familiares sobre o morrer em casa ovemoo hospital.

O capitulo 4 se constituird de quatro momentosirogiro, onde sera apresentada
uma tabela com o perfil dos cuidadores familiargsegistados e a sua interpretagdo com
bases bibliogréaficas; o segundo, onde serdo adafisas perguntas: vocé ja havia cuidado
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de alguém antes? E o0 que motivou vocé a se tommndador?; o terceiro e ultimo
momento, onde trabalharemos questdes referentespesrsdizados dos cuidadores com o

“cuidar”.



4 O CUIDADOR FAMILIAR, A FAMILIA E O CUIDADO

A todos os que sofrem e estdo sés, dai sempre mcsde alegria. Ndo lhes
proporciones apenas 0s vossos cuidados, mas tamhésso coracdo (MbRE
TERESA DECALCUTA).

4.1 QUAL O PERFIL DOS CUIDADORES FAMILIARES?

Tabela 2: Perfil dos cuidadores familiares

Cuidador Idade Sexo Renda Situacdo  Moradia Estudo Religiao/  Lazer
civil Espiri-
tualidade
DonaG 43anos F <1 Solteira  Vive 2 anos Evangé- Brincar
salario com a lica com as
minimo méae e 0 criangas
irmao da
familia
Sr. L 38anos M Sem Solteiro  Vive 11 anos Acredito Usara
renda com a em Deus, internet e
mae mas ndo namorar
tenho
religido
Sr. J 74anos M 2 salarios Unido Vive 3 anos Umban- Fazer
minimos estavel com a da/Cat6- comida
compa- lica
nheira
DonaE 5lanos F 4 salarios Casada Vive 6 anos N&o Ir passear
minimos como tenho no centro
marido e religido, da cidade
2 filhas mas
acredito
em Deus
DonaED 80anos F 1 salario Vilva Vive 5 anos Catdlica Falta de
com o e espirita lazer
filho e 2
netos
DonaV 57anos F 4 salarios Vilva Vive 6 anos Catdlica Teatro e
minimos com a e espirita cinema

filha
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Tabela 2: Continuacéo

Cuidador Idade Sexo Renda Situacdo  Moradia Estudo Religiao/  Lazer
civil Espiri-
tualidade
DonaM 83anos F 1 salario Casada Vive 3 anos Catélica Grupo de
minimo como Terceira
marido e Idade
o filho
Dona A 73anos F 1 salario Viava Vive Analfa- Evangé- Ativida-
minimo com a beta lica des na
filha, 2 igreja
netos e a
irma
depen-
dente
DonaNI 72anos F 3 salarios Viuva Vive 3 anos Catdlica  Trico,
minimos com 3 Caboclo croché, a
netos Batuque escola de
samba
DonaT 5lanos F 3 salarios Vilva Vive 2 anos Evangé- Grupo de
com a lica mulheres
filha
DonaNE 59anos F 2 salarios Solteira  Vive 8 anos Catdlica Costura
coma de roupas
irma e o
sobrinho

Ao analisarmos a tabela acima, vemos que dois @oida encontram-se na faixa
etaria adulta jovem (38 e 43 anos), enquanto odinesestdo vivenciando uma idade bem
avancada (>80 anos) e os demais seis cuidadoreglé@i®ms que variam dos 51 aos 74
anos, isto é, uma idade adulta madura ou tercdadei Portanto, a idade média dos
cuidadores entrevistados foi de 62 anos, o quereroste aos dados de pesquisas sobre
cuidadores familiares em nosso meio: “[...] a maiarte deles sdo idosos com mais de 60
anos: coOnjuges, filhas, noras, maes, irmas queacuide seus doentes em casa’
(MEDEIROS, 2004, p. 190).

Nosso pais tem experienciado um aumento do nuneeidodos, assim como um
aumento do numero de idosos cuidando de outrossdies mesma familia. Esta realidade
tem sido frequente nas visitas que realizamos eamados na vila Fatima. Muitas vezes

encontramos dois idosos sozinhos em casa, ondeicanrdsponsavel pelos cuidados
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integrais & saude e bem estar do outro. As vezegi@mao tiveram filhos e os demais
parentes ndo querem e/ou nao tém condi¢cdes demmneabilizar pelos cuidados ao idoso
acamado; outras vezes porque houve rompimentolagdes com filhos e/ou netos no
passado devido a problemas financeiros, desentenths) brigas familiares e na velhice

este vinculo ndo se reconstituiu, permaneceu ielstafragil.

Esta € a situacao vivenciada pelo Sr. J, 74 anescgjda de sua companheira de
quase 80 anos, completamente dependente de cuidedds a um quadro de Alzheimer
avancado e outras complicagfes clinicas. Os doso#inéo tiveram filhos e possuem uma
fragil rede de apoio familiar, 0 que gera uma fatbrecarga de trabalho e estresse ao

cuidador e um isolamento social do casal.

Dona ED também vivencia uma situacéo bastante ¢omad@al nesse sentido: ela é
cuidadora de um filho de quase 60 anos e nos Wtiamos cuidou de outros dois filhos
com doenca avancgada, que faleceram sob seus csidaéos demais filhos conseguem
ajudar muito pouco nos cuidados diarios, como toe&aldas, banho e administracdo de
alimentos porque todos precisam trabalhar em timtemgral devido a situacéo de baixa
renda e necessidades de sobrevivéncia de suasatadependentes. A familia como um
todo apresenta grandes dificuldades financeiragice aonsegue contratar um cuidador
profissional para ajudar, mas dona ED recebe ajoddamiliares aos finais de semana, as
vezes a noite, e apoio quando precisa levar o daamthospital. A base de seu apoio
principal é a equipe de saude local e por isso emosmomentos percebemos elevado
grau de sobrecarga, estresse e 0 desenvolvimentamdguadro de depressdo dessa

cuidadora.

Situagcbes como essas apresentadas acima sao eashaigdrequentes em nosso
dia a dia como trabalhadores da saude. Existe ajrantde desafio para 0os proximos anos

no atendimento aos pacientes idosos dependentesdaelos e seus cuidadores.

Quando partimos para a andlise do género dos arekmdentrevistados
observamos uma elevada prevaléncia das mulheremgeshando o papel de cuidadoras
principais dos doentes gravemente enfermos detdoesiove mulheres dois homens.
No contexto familiar, o cuidador € uma figura geenpre se fez presente e, geralmente,

era uma funcéo exercida pelas mulheres. Para elas:
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[...] o ato de cuidar era algo muito natural, qugse incorporado as demais
funcdes relativas as atividades familiares e daoast As mulheres
normalmente aprendiam a cuidar no convivio comasutnulheres de sua
familia ou de seu grupo sociocultural e eram elss detinham o dominio do
saber popular sobre cuidados com a salde e na ad@éaEVEDO DOS
SANTOS, 2003, p. 14).

Aos homens era destinado o papel de provedor dadigdes materiais, de
suporte nas tarefas instrumentais da vida diarianeemo nas decisbes vinculadas ao
campo profissional. Essa distincdo de atividadesa®wdo com o género fica bastante
relativizada no mundo atual, onde boa parte dasieness trabalha fora de casa e muitas
vezes € a principal fonte de renda das familiasiocobservamos em estudos realizados

por Camarano (2003).

Apesar da necessidade de relativizar essa qualdemos levar em conta que
um numero expressivo de cuidadores com os quasnbd hoje foi socializado dessa
forma, e, guardadas as diferencas culturais e ipedaldes de cada local, constatacfes
dessa natureza podem ser verificadas tanto emipasglesenvolvidas no Brasil como no
exterior (AZEVEDO DOS SANTOS, 2003).

Ao analisarmos a situacdo de moradia dos cuidadortesvistados, vemos que a
grande maioria das casas é de alvenaria, possueamediganada e luz elétrica, mas as
portas e as janelas séo precarias, ha falta dedsimiade na maioria das residéncias, nao
ha forro de protecdo de teto adequado, o que H#idmensamente os extremos de
temperatura, isto €, falta circulacdo de ar nower@rovoca intenso frio no inverno, o que
proporciona um risco a saude dos acamados, cuekeosuas familias. Outra dificuldade
encontrada é o acesso as moradias, que, em geral{eéprecario e impossibilita 0 uso de
cadeira de rodas ou macas para locomocéo e geedenado risco para quedas. As casas
possuem em meédia poucas pecas de divisdo e powdsms geracdes compartilham

espacos pequenos de convivéncia.

A média de salarios minimos por familia foi de @ campararmos esse dado com
os dados levantados em pesquisa realizada naatild&no ano de 2005, por Mendes et.
al., vemos que 62,64% dos responsaveis pelos dmwida vila Fatima tinham uma renda
de até 2 salarios minimos; comparativamente tinearaquela época 27,6% da populacéo
brasileira, como um todo, recebendo, como rendionfamhiliar mensal médio, uma renda

de até 2 salarios minimos, e na regiao sul tinha@2¢&% da populacdo nessa situacao.
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Assim como a moradia, a renda dos entrevistadtteefs caracteristicas de uma parcela
da populacéo brasileira que tem grandes dificulsipdea sobreviver e ter uma vida digna.

Ao olharmos para a média de anos de ensino foromlcdidadores familiares
pesquisados, que foi de 4 anos, observamos questlanuito abaixo da média de anos
estudados da populacdo da regido sul de nossoagais) como do Brasil como um todo
(IBGE, 2011).

Vimos, no capitulo anterior, que a experiénciawldar de uma pessoa em fase de
doenca avancada gerou situacdes de estresse/sghrgeaa 0s cuidadores familiares,
assim como também proporcionou sensacdo de dewgriclo, de realizacdo pessoal com
0 ato de cuidar. Cabe ressaltarmos aqui a relagéopqde ser feita entre esses dados
levantados sobre o perfil dos cuidadores e a ssaiy® associacdo com a sobrecarga

vivenciada por diversos deles.

Segundo Park et al. (2010), existem fatores asdo€iao aumento da sobrecarga
do cuidador: idade avancada, sexo feminino, barda, baixo nivel educacional, ndo ser

casado, ndo receber suporte de outros membrosndéafa

A maioria dos cuidadores entrevistados € do sewonfeo, tem baixa renda e
baixo nivel educacional, temos cinco vilvas e ¢rédadores solteiros e cinco cuidadores
com idades maiores do que 72 anos. Nesse sensidojadadores pesquisados demonstram
caracteristicas de alto risco para o desenvolvinelet estresse/sobrecarga e por isso
necessitam de uma boa rede de apoio para o degemeolo adequado de seu trabalho na

comunidade com manutencao de sua qualidade de vida.

Assim como uma forte rede de apoio, o lazer podeesentar um fator protetivo
ao desenvolvimento de estresse/sobrecarga dosdowesa Ao olharmos para a tabela,
vemos diversas formas de lazer enumeradas pelasdoues: brincar com criangas,
costurar roupas, fazer tricb/croché, ir ao cinemssr a internet, passear no centro da
cidade, frequentar grupos, entre outros. Apesasadéds/ersidade de formas, todos os
entrevistados queixaram-se da falta de tempo palazer. A grande maioria referiu
momentos esporadicos e isolados de lazer e adalmpreensédo de outros familiares

para essa necessidade.
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Segundo Northouse et al. (2010), os cuidadores agemties com cancer,
especialmente em fase de doenca avancada, témsconnmiaior de adoecer porque tém
pouco tempo para descansar, se envolvem pouco igidades de esporte e lazer e

raramente procuram recurso quando adoecem.

Em relagdo as préticas religiosas e a espirituddidpodemos perceber, ao longo
do acompanhamento dos doentes em fase de doenggdase de seus familiares, assim
como nas entrevistas realizadas com os cuidadguescoexistem nas familias diversas
religides, crencas e rituais de origens difererBem parte das familias esta, de alguma
forma, vinculada ao catolicismo, seja por tradip@éssada de geracdo em geracao, por
escolha pessoal ou mesmo por convencao socialttamdem possui praticas muitas vezes
ligadas ao espiritismo ou as religibes afrobrasitei Muitas casas tém altares onde
coexistem figuras de santos tradicionais do crisiao e figuras misticas ligadas ao
candomblé, a umbanda, ao caboclo, entre outrosn#iveéncia em geral pacifica entre as
religides e crencas denota a atencdo dos visitartemnos como da equipe de saude local.
Também percebemos um crescimento e fortalecimerat® kligides evangélicas
pentecostais neste local de pesquisa. As families spguem as praticas religiosas
pentecostais em geral ndo possuem outras vivédeigsaticas concomitantes e o fazem

com fervor.

Um fato bastante marcante para o momento cultutadl &8 a crescente
diversificacdo das formas de vivéncia da religiadel O Censo Demografico de 2000,
realizado pelo IBGE, identificou a presenca, naupeg@o brasileira, de cinco mil tipos de
respostas diferentes a questéo: “Qual é a su@Eiy(LIBANIO, 2002).

Vemos hoje uma situacao bastante diferente deeetésaté ha poucas décadas na
América latina, onde o predominio quase total dolicesmo romano tornava o caminho
religioso do cidaddo comum uma heranca fechadatd;xatualmente, na sociedade, um
mercado muito diversificado de ofertas de camirdesivéncia da religiosidade, tornando
o caminho religioso, cada vez mais, uma escolhsopefVASCONCELOS, 2006).

— “... assim as vezes me sinto fraco pra cuidar delaeu peco: ‘Pai Ogum me
ajuda! Mae lemanja me ajudal!’. Ai me clareia asaslea memoria, pra ver o
que eu posso fazer... e daqui a pouco eu ja comégper coisas que eu nem

esperava fazer...” (Sr. J, praticante de umbanda).
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— “... convivemos... somos todos irmaos. Se um paiggidsuma coisa vem o outro
e da ajuda! E assim! Remédios? Precisa compraemédio, o irm&o faz uma
reunido e todo mundo ajuda! E assim! (Dona A, paatie de religido

evangélica pentecostal).

— “Entdo eu rezo e quando posso venho a missa eobotone deles na missa!
Quando eu vou no Centro Espirita eu também botorosendeles. A minha
esperanca € de um dia reencontrar eles bem ddtade que eles possam me
dar a mdo e que me facam entender que eu to6 ldetesn.” (Dona ED,

praticante da religido catélica e do espiritismo).

O fendmeno de diversificacdo e fragmentacdo dagides$, que vem ocorrendo
em todo o mundo, tornou mais dificil a compreendddenémeno religioso como um
todo. Segundo Vasconcelos (2006, p. 49):

Esta diversificacdo permite ao cidaddo moderno ssipiidade de encontrar
referéncias variadas para sua busca espiritualsquajustam as situacdes de

grande vulnerabilidade cultural, psicologica e abariadas com o imenso
aumento da desigualdade econémica e de acesss aulemais.

Para cuidadores familiares que enfrentam no sea dia ndo somente as mazelas
do sofrimento psiquico de cuidar de alguém muitent® e em fase final de vida, mas que
precisam também lidar com as adversidades de udaargpleta de faltas econémicas e
sociais (medicacdes, vestimentas, alimentos, labsr)rituais religiosas, as crencgas, as
oracfes, o encontro com os outros fiéis, o apaiehido no cotidiano sdo em muitas
situacbes o grande esteio desses cuidadores. Befamesa forca interna propulsora de

trajetérias de muito sacrificio e luta pela sobréncia e bem estar de suas familias.

— “Depois que eu entrei pra igreja eu larguei a nethltudo que ndo presta. Eu
bebia, eu fumava, eu ia a baile... a gente entaigseja e diz: de hoje em
diante eu ndo vou mais fumar e beber!” (Dona Atigaate de religido

evangélica pentecostal).

Véarios estudos tém mostrado a importancia das agrgpentecostais na
recuperacdo de familias e moradores em estado ravdacado de desorientacdo e
marginalizacdo social. Suas praticas carregadastelesa emocdo tém sido capazes de
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tirar muitas pessoas de situagOes graves de anamlienvolvimento com a criminalidade
e crises psicolégicas graves (BONFATTI, 2000).
A crise de vida trazida pela doenca significativagfiza o paciente e sua
familia, podendo quebrar as barreiras que protegem intimidade mais

profunda, especialmente em relagdo as pessoas ejes dstdo cuidando
(VASCONCELOS, 2006, p. 60).

Nesse sentido, a equipe de salde que acompanhasagmarRa de Cuidados
Domiciliares da vila Fatima sempre procurou commee o paciente, o cuidador e sua
familia dentro do seu contexto vivencial e cultieal relacdo as suas opcdes e praticas
religiosas e espirituais, tendo em muitos momeatdeentado situacdes de conflito e de
davidas tanto em relacdo as opcdes e praticas elsigdo com o bem estar e a saude das
pessoas envolvidas, como também em relagédo ao elsodido no contato direto de uma
nova realidade de vivéncias e experiéncias rebgios espirituais inusitadas para o0s

integrantes da equipe.

Diversas vezes oramos com as familias e participatagpraticas espirituais nas
casas de nossos pacientes gravemente enfermosémativiemos em varios momentos a
participacdo de um religioso no processo de acohgmaento de nossos pacientes e

familiares (padres, irmas, pastores, pregadoress ik santo, pais de santo, entre outros).

Segundo Py e Oliveira (2006, p. 144): “Para os gampartilham crencas
religiosas, a presenca, na equipe de saude, depmsentante de seu credo €, sem duvida,
valiosa, levando-se em conta que a fé constitui dasafontes de ajuda mais requeridas

pelos doentes”.

Nessa convivéncia tivemos a possibilidade de apremibvas formas de
tratamento e de abordagem de problemas e questiifaagas e complexas que envolvem
0 processo da vida e da morte. Pudemos olhar naa&s @s fragilidades de nossos

pacientes, nossos cuidadores e das nossas proprias.

Realizamos até o presente momento a analise dasterdsticas apresentadas
pelos cuidadores na tabela que se encontra nw id&ste capitulo. A partir de agora
focaremos nossa atencdo nas perguntas: Vocé ja bamiado de alguém antes? O que

motivou vocé a se tornar cuidador?
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4.2 DE QUEM CUIDEI? POR QUE CUIDEI?

Do ponto de vista existencial, o cuidado se aahajori, antes de toda a atitude
e situacdo do ser humano, o que sempre signifiea due ele se acha em toda a
atitude e situagéo de fato (HEIDEGGER, 2006).

Quando perguntamos aos 11 cuidadores familiaréa gesquisa: De quem vocé
cuidou ao longo de sua vida?, 10 deles referiratarjauidado de outras pessoas enfermas
ou dependentes do nucleo familiar, como: avos, fithes, outros parentes ou ainda de
amigos ou vizinhos enfermos. A média de pessoaa parquais nossos cuidadores
referiram ter prestado cuidados ao longo de sudasviol de sete pessoas. Apenas um
cuidador nunca havia tido a experiéncia de cuigaalJuém antes do momento atual em

que presta cuidados a sua companheira enferma.

Através desses dados, fica evidente a trajetori@uidados ao longo da vida
desses cuidadores. Todos os cuidadores desta gesguenderam a cuidar no seu nicleo
familiar, nenhum deles teve treinamento profisdianaalgum tipo de capacitacao para
esta tarefa. O cuidar, em geral, teve inicio nanaf, quando boa parte deles cuidou de
irmaos menores, para que os pais pudessem saitrphadhar, ou prestaram cuidados a
outras criangas da vizinhanga. O cuidado estev&epte ao longo das diversas fases da
vida desses cuidadores, como, por exemplo: na iadaka jovem cuidando de criangas e
adolescentes da familia e na idade adulta madatavelhice cuidando de pais, sogros,

irmaos, cunhados, vizinhos, amigos e companheiros

Quando olhamos para as trajetorias de vida dess&mdores familiares
conseguimos reconhecer o cuidado como um modofdessencial, sempre irredutivel a
outra realidade anterior. O cuidado que se encaratreniz, na esséncia do ser humano e

gue representa uma dimenséao ontolégica do ser (BZUERB).

Essas pessoas dedicaram boa parte do tempo deiidaaspara o cuidado de
outros. Elas se dedicaram dias, meses e anosasaaklifamiliares, muitas vezes sem um
descanso adequado para recuperar as energias, Gastaacesso a uma capacitacao ou
treinamento. O cuidado foi sendo colocado em @&eEm grandes reflexdes ou mesmo

consciéncia pessoal do seu poder e valor pesaaailidr e social.
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Ao olharmos para um contexto mais amplo, vemos ajeeidado é comum a
todas as culturas, embora suas formas de exprpes@am ser as mais variadas possiveis.
Se buscarmos um ponto em comum em todas elas,ncbegafamilia, pois € ela quem
essencialmente executa e se responsabiliza peftadi(AZEVEDO DOS SANTOS,
2003).

E na familia que as pessoas aprendem e desenvslvasnpraticas de cuidado,
bastante influenciadas por suas culturas. Nem sempuidado dispensado pelos membros
de uma familia € o mais adequado tecnicamente tenasima forte expressao simbolica
porque envolve afeto, aliancas, papéis e o conffpariento de uma histéria comum e
peculiar de cada familia.

O aprender a cuidar apareceu na fala de diversdadares através de exemplos
que tiveram de pessoas mais velhas e experientesewmucleo familiar, como, por
exemplo: um dos cuidadores acompanhou ao longouitesranos os cuidados prestados
por sua mée a sua avo no ambito da casa da famitia cuidadora referiu ter aprendido a
cuidar de sua mae, auxiliando ela anteriormenteuidac de pessoas enfermas e
dependentes, do circulo de amigos da familia. Temd@areceram situacdes de aprender a
cuidar de pessoas quando parentes mais distaet@snviealizar tratamentos de saude na
capital e permaneceram longos periodos na casandidiaf do cuidador e demandaram

muito trabalho a todo o nucleo presente, inclusiiencgas escolares e adolescentes.

Apesar da crescente necessidade de cuidados aapeskisas, enfermas e
dependentes, dispomos ainda hoje de escassos si@lgies o perfil dos brasileiros que
prestam cuidados a esses pacientes no contextondbaf e pouco sabemos sobre como
eles se sentem e como lidam com a situacéo (NERVWNMERHALDER, 2002).

Ao olharmos para a realidade dos cuidadores des@usa, vemos que: entre as
nove mulheres, cinco séo cuidadoras de seus c@jogaidos), duas sdo cuidadoras de
suas maes, uma é cuidadora de seu filho, uma @dora de seu irmdo; entre os

cuidadores: um cuida de sua esposa e um cuideaduesl
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Tabela 3: De quem cuidei?

Marido Mae Irmao Esposa Filho

5 3 1 1 1

A literatura gerontologica mostra que, na grandéorn@ados paises ocidentais,
guem desempenha as tarefas de cuidar em famihingarte € uma mulher, uma vez que
prestar cuidados a casa, aos filhos, ao conjugipeates e idosos € uma atribuicdo
feminina. Os papéis e as tarefas de cuidar segoemas culturais que esperam do homem
0 sustento da sobrevivéncia material da familia auteridade moral, e, da mulher, a
organizacdo da vida familiar, que envolve o cuiddds criancas, dos idosos, dos doentes
e de tudo que se relacione a casa (NERI; SOMMERHAR[2002).

Temos nove mulheres cuidadoras entre os 11 cuigadartrevistados, 0 que
reflete os dados da literatura acima. Entre asadeihs, a mais jovem tem 43 anos e a
mais velha 83 anos.
Geralmente as mulheres sédo de meia idade ou idosasna questéo geracional,
ou seja, cabe aos descendentes diretos ou a réitggado mesmo grupo etario

cumprir a norma social concernente ao cuidado dossos (NERI;
SOMMERHALDER, 2002, p. 25).

Ha uma nitida predominancia das mulheres cuidaed®eds conjuges em relacéo
aos cuidados prestados a outros entes da famiéie, (esposa, filho, irm&o). Como as
mulheres sdo mais longevas do que 0s homens egrain mais novas do que os maridos,

a cuidadora familiar preferencial € a esposa.

Segundo Neri e Sommerhalder (2002), raramente dadar € outro parente ou
uma pessoa jovem, e mais raramente ainda é um hoiremos, nesta pesquisa, dois
homens cuidadores: um deles € um idoso que cuidauaessposa, cujo casal nao teve
filhos; o outro jovem, filho Unico, que cuida sdznde sua mae, cujo pai faleceu ha

Mmuitos anos.

O cuidado é uma realidade bastante heterogéneearasteristicas pessoais, a
forma como cada cuidador vai desempenhar suasdarega sua avaliagao subjetiva sobre

0 seu trabalho séo influenciadas pelo seu contexitaral, pelas crencas, prioridades e
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valores de cada ser humano, pela sua relacado eajpatsada com o enfermo e por suas
concepcoOes sobre envelhecimento, doenca e cuitidi®l( SOMMERHALDER, 2002).

Quando perguntamos aos cuidadores: O que motivo@ ase tornar cuidador?,
as respostas obtidas puderam ser categorizadasuatro gqgrandes grupos de andlise:
compromisso e obrigagdo moral, necessidades ensténcias da vida, amor e afeto,
imposicao da familia, que seguem na tabela abaixo:

Tabela 4: Motivacéo para cuidar

Compromisso e Necessidades e Amor e afeto Imposicéo familiar
obrigacdo moral circunstancias da
vida
4 cuidadores 4 cuidadores 2 cuidadores 1 cuidador

No grupo de andlise compromisso e obrigacdo mitivalnos quatro cuidadores,
que referiram: 1- compromisso e obrigacdo comafilk compromisso e obrigacdo como
mae; 1- compromisso e obrigacdo como conjuge ®rpromisso e obrigacdo para com

suas crencas religiosas.

— “... cuida é obrigacao!... té retornando tudo o glzefez pra mim...” (Sr. J, 74
anos, cuidador de sua companheira, de 80 anos).

— “No momento que eu resolvi que queria ter mae,igsedra ela: eu vou ficar,
peguei a mae e vou assumir até o fim... Eu achoequinha a obrigacéo de

ficar ali cuidando...” (Dona NE, 59 anos, cuidaddeasua mée, de 93 anos).

Assumir o cuidado a pessoas idosas, assim como saogq®e enfermas e
dependentes, corresponde a atender a normas getadiigas ao dever de manter, proteger
e ajudar essas pessoas, retribuindo a sua cogédai sobrevivéncia e a continuidade da
familia e da sociedade. Quando a pessoa em questéitho, surge o dever dos pais como
responsaveis pela saude e bem estar de sua prded®é o cbnjuge, entram em jogo
normas de solidariedade devida a membros da mesragag e a pessoa que participou do
projeto pessoal e familiar do cuidador ou cuidad@Q@aando € o pai ou a mae, entra em

cena o dever moral da responsabilidade filial, réagto em trés principios éticos:
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reveréncia, débito de gratiddo ou reciprocidadaneade e amor (SELIG; TOMILSON;
HICKEY, 1991; BAUM; PAGE, 1991; SILVERSTEIN; LITWAK1993).

— “... acho que € uma misséo ter de cuidar das pesscarregar aquela cruz que
Deus nos deu!?... uma obrigacdo!” (Dona T, 51, anawsgadora de seu

marido).

Na fala acima percebemos a for¢ca da crenca redigiessa cuidadora e da sua
relacdo com o dever de cuidar de seu companhgmesaa de toda uma vivéncia de
conflitos familiares graves que levaram a muitasepetidas situacbes de violéncia
domeéstica por parte do marido em relacéo a ela seaus filhos. O seu relato é permeado
por culpas e magoas e aparece com intensidade o daegunicdo em relagdo aos seus
atos para com seu marido enfermo e dependentee magiremete a doutrina oficial do
periodo medieval, que pregava o sentido da culpanedo da puni¢cdo depois da morte,
assim como a ideia de que se poderia resgatares @ passado com uma boa morte
(ARIES, 2003).

— “... acho que pelas circunstancias da vida. A gerdemuito pobre. A minha
mae trabalhava na lavoura. Eu ja ndo tinha maijsepaiinha falecido. Entéo,
ela ia pra lavoura e eu com 8 anos tinha que culdamais 3 criancas

menores” (Dona M).

— “... foi a proépria vida que ensinou a fazer, porguetive que ajudar a cuidar
dos meus irmaos pequenos... Precisava assumirugargo tinha outras
pessoas, tinha que ser eu... Entdo sempre foveksgue eu tive de trabalhar

e cuidar!” (Dona V).

Os relatos dessas duas cuidadoras caracterizano lggnpo de cuidadoras que
referiu ter realizado o cuidado por necessidadeslas proprias circunstancias que a vida
Ihes impds. Todas elas iniciaram ainda na infalcieuidar de irm&os menores, pela
necessidade de trabalho dos pais, e a partir de @dulta incorporaram o “cuidar” como
parte de suas rotinas de vida, cuidando dos ppitttos, de enfermos da familia, de

companheiros, entre outras pessoas proximas.

Percebemos caracteristicas comuns nesse grupo EmAorea tracos de

personalidade e postura frente as adversidadesgldaBlas sdo pessoas de facil acesso,
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isto é, outros membros da familia frequentemerds ffredem auxilio quando precisam de
algo; demonstram postura acolhedora e pacienciestefa problemas do dia a dia; séo
humildes e tém grande capacidade de doacédo; sewy®em rodeadas por outras

geracoes da familia.

Segundo Neri e Sommerhalder (2002, p. 26):

Além de fatores geracionais, de género e parentsscoescolhido ou decidir

assumir as tarefas de cuidar pode depender descaemtos. Entre eles, morar
na mesma casa, ter condi¢gdes financeiras e digptendpo sdo determinantes
comuns da elegibilidade para o cuidado. Os lagetvas, a personalidade do
cuidador, sua historia de relacionamento com ooidosom outros membros da
familia, sua motivacdo e sua capacidade de doam@bém interferem na

disponibilidade para cuidar ou na atribuicdo da®fés de cuidar a uma
determinada pessoa da familia.

— “... elas acham assim: como ele € meu marido hen86, quem tem obrigacao
de cuidar dele sou eu. E isso que elas pensameifjue eu tenho obrigacéo,
eu ndo nego isso, mas s6 que 24h por dia, eu gadahE muito tempo em
volta de uma pessoa. Ai de noite ele me chama b Vezes: me vira! E
nao se aquieta nunca! Ai eu digo: vai dormir, egaidsada, eu quero dormir!

Ele fica brabo comigo” (Dona E).

A fala da cuidadora, em tom de desabafo, traz siageguestbes para andlise: a
primeira € a imposi¢cdo por parte das filhas dolcasarelacdo a mae ter que cuidar
sozinha do pai, completamente dependente para &sdasvidades de vida diaria: comer,
vestir-se, banhar-se, locomover-se. Isso nos remstdrecarga do cuidador principal que
foi eleito por pressao, imposicao da familia e gée recebe apoio de outros membros do

grupo, situacéo de cuidado bastante frequenteiassatliais (DIOGO; DUARTE, 2006).

Outra questéo relevante é o papel da mulher contadaora dentro do ndcleo
familiar. As filhas do casal consideram a méae cqgreesoa responsavel pelo cuidado,
apesar desta demonstrar claramente para a equgagide nao ter condicbes emocionais e
nem motivagcdo para assumir essa tarefa apos umaaceidjugal de muitos conflitos,

periodos de separacdo do casal, magoas do pasgaténeia doméstica recorrente.

Devemos lembrar que as normas sociais em relacamidado tém aspectos
subjacentes que excedem os limites da determirsagdal, econdmica e de parentesco. Os

arranjos de cada familia vdo sendo construidosoagol de muitos anos, os papéis
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individuais dentro de cada nucleo vao sendo estaidels por meio de relagbes muitas
vezes conflituosas e instaveis, onde muitas veaasnta determinacdo velada de tarefas
que devem ser desempenhadas por membros espe¢MESY; SOMMERHALDER,
2002).

No caso desta familia, a equipe teve grandes tiifides tanto para negociar com
as filhas uma divisdo de cuidados em relacdo a awdeo para trazer a possibilidade de
um cuidador externo ao ndcleo familiar que sergopapoderia exercer parte das funcdes
atribuidas a cuidadora principal. Os conflitos feares vividos ao longo da trajetoria desta
familia persistiram e ganharam forca com o adoetiondo pai, provedor principal do lar

ao longo da vida.

Diferentemente da situacdo de conflito vivenciadiana, temos cuidadores que
referiram ter feito a opcéo de cuidar de uma pessogletamente dependente por afeto,

por carinho, por amor, em retribuicdo a um passiedortes lacos afetivos:

— “... € amor, ndo tem outra coisa!... Tem gentefgl#e ‘ela cuidou de ti quando
pequeno, tu vai cuidar dela depois quando gramsk®. ndo é assim! E que eu

nao tenho outra coisa pra dizer, mas a gente gadamor!” (Sr. L).

— “... € poder ajudar uma pessoa que necessita de demoarinho. Eu fico feliz
da vida. Fico realizada de poder ajudar aguelaopesdo o meu carinho. O
dia em que Dona D tava pra partir, falecer, euediga vou |4, vou ficar mais
com ela!” (Dona G).

Na fala desses dois cuidadores, percebemos quilar @brange muito mais do
que um momento de atencdo, de zelo; ele represemia atitude de ocupacéo,
preocupacéao, de responsabilizacao e, principalmedatenvolvimento afetivo com o outro
(BOFF, 2008).

Cuidar significa tanto trabalho, envolvimento e idaddo, do ponto de vista
fisico, através do banho, da locomocéao, do vediralimentar, do administrar remédios,
guanto do ponto de vista emocional e social atrdeéafeto, do carinho, do estar presente,

do interagir, do ouvir, do compreender.
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Segundo Heidegger (2006), o cuidado se encaafpapri, antes de toda atitude e
situagcado de fato. Ele representa um modo de sen@akque se encontra na raiz do ser

humano.

Apesar de o cuidado ser parte da esséncia do s&no,) para que ele se torne
presente, assim como nha experiéncia dos cuidadaies, € necessario um olhar para
dentro de si mesmo e um descobrir seu modo-deusdmeaor. Esse olhar ndo tem relagcao
com uma razao analitica e objetiva, mas com orsentb, a capacidade de emocionar-se,

de envolver-se, de afetar e de sentir-se afeta@& F32008).

Esse modo-de-ser-cuidador foi surgindo ao longpmaesso evolutivo do ser
humano quando emergiram os mamiferos, dentro deespjécie nos inscrevemos. Ele nos
diferencia das maquinas, dos computadores, daltggague criamos. E ele da sentido a

nossa existéncia.

Esse sentido vem porque construimos o mundo a partacos afetivos: “Esses
lagos tornam as pessoas e as situagdes preciosasigoas de valor. Preocupamo-nos com
elas. Tomamos tempo para dedicar-nos a elas. Sentiesponsabilidade pelo laco que

cresceu entre nos e os outros” (BOFF, 2008, p. 99).

Os lagos afetivos serdo um dos pontos definidaresidcisdes por cuidar ou nao
cuidar de alguém. Nas situacdes de cuidado do ®rda Dona G, eles foram o ponto
decisorio principal, mas, com certeza, nas outiagagdes de cuidado eles também

pesaram nas definicdes de quem vai cuidar do faneitifermo.

Ao olharmos para as trajetorias de vida desses duoidadores, vemos
caracteristicas comuns em relacdo a aprender arcdal outras pessoas da familia e
amigos através de exemplos do proprio familiar gsg& sendo cuidado no momento.
Também percebemos uma intensa capacidade de dealeapacao por parte de ambos os
cuidadores e uma energia afetiva construida ar phertvivéncias de trocas significativas

dentro do nucleo familiar.

Esses cuidadores conseguem, conscientemente, racolbatro; desta forma,
tornam possivel a coexisténcia, o que cria condip@a que 0 amor se instaure como o
mais alto valor da vida (MATURANA; VARELA, 2002).
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Nesse sentido, podemos olhar para o0 amor como rfugmidta do fenébmeno social,
isto €, o amor que da origem a sociedade, e ekteeporque existe amor e ndo ao
contrario, como convencionalmente acreditamos.msse falta amor, destroi-se o social,
por outro lado, se o social persistir sem amorhgam forma de agregacao forcada, de
dominacéo e de violéncia de uns contra os outrésTWRANA; VARELA, 2002).

No caso dos cuidadores, primeiro surgiram os lafesvos, a convivéncia, as
trocas, o compartilhar com o outro, a coexistércitoi surgindo o amor. A vida foi
trazendo consigo a necessidade de cuidar de s$ ewtos para a sobrevivéncia do seu
nacleo familiar. Segundo Maturana e Varela (2003)p foi a luta pela sobrevivéncia do
mais forte que garantiu a persisténcia da vidasindividuos até os dias atuais, mas a
cooperacao e a coexisténcia entre eles; o amevercomo a grande forca de agregacao
e de solidariedade entre os seres humanos. E semdado essencial, 0 amor ndo se

conserva e néo se expande.

Assim como o amor surgiu nas falas de cuidadonesnap questionados sobre
por que cuidar, a compaixado também aparece vingw@aduidado em muitos exemplos de
familias que acompanhamos ao longo dos anos detéassa domiciliar. A compaixao
constitui-se nessa capacidade do cuidador de saeu mundo e se colocar no mundo do
outro para viver com ele as tristezas, o sofrimeasoperdas, as lutas, as mudancas e as
superacdes possiveis de um processo de adoecimemtoximidade da morte. Assim
como um cuidador nos disse em certo momento crifiecacompanhamento de seu

familiar gravemente enfermo:

— “... as vezes parece que vivo mais a vida deleudnagminha, e sofro muito

com isso...".

A compaixao leva a renuncia do dominar e procurssttoir uma comunhéo a

partir dos que mais sofrem e mais fragilizadosoce@®FF, 2008).

Trabalhamos, ao longo deste capitulo, as caraotadsdos cuidadores desta
pesquisa; o perfil de cuidados, isto é, de quenertieevistados cuidaram durante suas
trajetérias como cuidadores; e a motivacao queaiuepara realizar a tarefa de cuidar de

uma pessoa em fase de doenca avancada.
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Neste momento, focaremos nossa atencéo sobre esdgados dos cuidadores
familiares em relacdo ao cuidar de uma pessoa m&ve enferma, que representa o

ultimo momento de nossa analise dos dados coletados

4.3 O QUE APRENDI COM O CUIDAR?

— “Eu acho que a gente aprende a dar mais valora Wdreditar mais e mais
em Deus. Se nao fosse Deus nds nao estariamoshNegpuestamos aqui por

uma for¢ca maior. Entdo eu acho que isso é um apeaaw” (Dona M).

A experiéncia de acompanhar pacientes acamadossefamiliares cuidadores
nos faz refletir sobre a intrinseca relagdo quéosea entre cuidador e ser cuidado, que
proporciona vivéncias comuns e trocas significativdanto do ponto de Vvista

fisico/biologico, como emaocional/psicolégico, sbaaspiritual.

— “... acho que tu tens que cuidar de quem tu gos$tasens que demonstrar que
tu tens carinho pela pessoa. Sempre te colocargaw tla pessoa. Acho que &
gue nem aquela frase feita que eles falam: ‘tu tpres gostar da pessoa
enquanto ela esta viva!'... a pessoa mais velhanwito a te ensinar. Ela
resume mais as coisas. Resume mais a vida. Enté@aistentender aquilo que
ela te falar...” (Sr. L).

Nessa relagdo ou troca com o ser cuidado o cuideaiofazendo surgir um
mundo criado com o outro. Um mundo peculiar e difeg de todos os outros, que

envolve: curativos, dietas, banhos no leito, carimtesabafos, reflexdes, afetos, desafetos,
acOes e decisbes:

— “Hoje eu ndo posso cuidar mais, mas se eu tivegsecgidar eu ja saberia
como fazer! Eu aprendi a estar com ele, alimenéardar banho nele, a cuidar
do corpo dele pra nao criar feridas. A senhoragfa@m 12 anos e ele nunca

chegou a criar ferida. Entdo, aquilo pra mim ¢é pneadizado!” (Dona M).

Nas falas desses dois cuidadores, percebemosmesadss peculiares do cuidar.

S&o mundos de trocas afetivas, de trabalho e dgdiGonde vao ocorrendo aprendizados
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em relacdo aos cuidados diarios necessarios coenodstar fisico e psiquico do ser
cuidado.

Os cuidadores aprenderam a cuidar do corpo do aitewés do banho, da
alimentacéo, dos cuidados com a pele e tambémadgyeen a estar ao lado de alguém que
precisa de companhia, de se colocar no lugar gessaa que sofre, de demonstrar afeto
por ela e compreender que se pode aprender coivéaeias do outro.

Segundo Maturana e Varela (2002, p. 33): “Fazegilsum mundo € a dimenséo
palpitante do conhecimento e esta associada a&snaizis fundas de nosso ser cognitivo,

por mais solida que seja nossa experiéncia”.

Como essas raizes se estendem até a nossa basgchjob fazer surgir se
manifesta em todas as nossas acdes e em todo @ sevssao havendo descontinuidade

entre o social, 0 humano e nossas raizes bioldgicas

Apesar de sabermos que nosso mundo é sempre OmEteUEMOS com 0S outros,
tendemos a viver num mundo de certezas, de sqglidezptiva ndo contestada, em que
“nossas convicgcdes provam que as coisas Sa0 sorpemte as vemos € ndo existe

alternativa para aquilo que nos parece certo” (MRANA; VARELA 2002, p. 22).

Muitos sdo os exemplos que poderiamos citar sotuacées de conflitos entre
cuidador e ser cuidado que refletem essas nosedagzas”: Dona NE, cuidadora de sua
mdae de 93 anos de idade, acreditava que, apesedinder em estadgio avancado, sem
chances de um tratamento curativo, mas com pddsitdls de realizar um tratamento
paliativo (radioterapia), com grandes possibilidade efeitos indesejados, esta deveria
submeter-se ao tratamento médico proposto. JA i@ hacida, orientada sobre o
tratamento possivel, tomou a decisdo de ndo seetabra ele e deixar que a doenca
progredisse de forma natural. Isso gerou grandeedade em toda a familia, muitas
discussbes familiares e uma postura intransigendagressiva por parte da cuidadora.
Apesar dos demais irmédos terem aceitado a opiddodk, eles ndo conseguiram auxilia-
la nesse processo de negociacao com a filha cumlgdiocipal e a mae optou em realizar
o tratamento por causa da situacdo de conflitodgena familia, e esta sofreu inimeros

efeitos indesejados apods a radioterapia proposta.
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As certezas geram conflitos, rejeicOes e afastayaamt cotidiano do mundo do
cuidar. Sdo comuns os desafetos devido a intolerdacto do ser cuidador como do ser
cuidado. Cada um trazendo para a relacéo a sugdradaioldgica, social e cultural. Essa

€ a nossa situacao cotidiana, nosso modo hab#usdrchumanos.

Mas, quando partimos para uma reflexdo sobre cenlepréprio conhecimento
gerado dessa vivéncia humana, isso nos obrigauenasama atitude de permanente vigilia
contra a tentacdo da certeza e de reconhecer ggashcertezas pessoais nao sao provas da
verdade, “como se o mundo que cada um vé fosse mdana ndo um mundo que
construimos juntamente com os outros” (MATURANA; RELA, 2002, p. 267).

Ao tomarmos consciéncia que nosso mundo é semgue @onstruimos com 0s
outros, cada vez que nos encontramos em contradic@posicdo com outro ser humano,

nossa atitude néo podera ser reafirmar o que vdmassso préprio ponto de vista:

— “A gente ndo sabe de que jeito vai acontecer cg@ngée... ai eu pensava: sei
la, tentar melhorar como ser humano, nao fazeessoas ao meu redor sofrer
tanto, como ele fez! Entdo pra mim tudo isso foitmbom! Tentei melhorar
muito como pessoa, eu sei que depois que ele talece ja melhorei

bastante...” (Dona V).

Na fala da cuidadora, vemos a incerteza e as diividdre o futuro e a
possibilidade de mudanca de visdo e de atitudeesepte a partir da vivéncia conjunta de
um mundo do cuidar caracterizado pelo enfrentameéatom processo de adoecimento e

morte ligado a um passado de muitos vicios, de@difdtogo e de conflitos intensos.

O olhar do cuidador, sob uma dimensao mais amplgliga ver o outro como
igual na relacdo, um ato que podemos chamar de @ramor, ou, se Nndo quisermos usar
uma palavra tao forte, a aceitacdo do outro juntms na convivéncia € o fundamento
biologico do fenbmeno social. Sem amor, sem a@tap outro, ndo ha socializacao, e
sem esta ndo h4 humanidade. Qualquer coisa quealest limite a aceitacdo do outro,
desde a competicdo até a posse da verdade, pagsaladeerteza ideoldgica, destréi ou

limita o acontecimento do fendbmeno social:

— “Eu acho que eu aprendi a sentir a dor dos ou&kagente ndo € s6 mae dos

seus filhos, € méae dos filhos dos outros. Porqueussou mae eu tenho que
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entender o filho da outral... as vezes ndo tem emédio, mas tem uma

palavra amiga...” (Dona ED).

No dia a dia do cuidar, as tensdes sdo permanem&sno em ambientes
estruturados, onde o cuidador pode desenvolver Babsidades e tarefas de forma
tranquila. Isso ocorre porque cuidar significa muitais do que apenas trocar fraldas,
fazer curativos, administrar uma dieta controld@dacuidar tem como pressuposto uma
relacdo onde ambos, cuidador e ser cuidado, pre@saer legitimar um ao outro, assim
como a propria familia onde esta relacdo se dagamiecessita de uma dose significativa
de respeito e valorizagéo desta relagcéo tao sgtifa e que perpassa as geracdes do ciclo
da vida.

Nesse sentido, vimos, anteriormente, que a maibe pas cuidadores principais
sofre com as sobrecargas de trabalho, devidoadaltipoio de outros familiares e a falta
de lazer e de autocuidado. Também apareceramajatias de vida desses cuidadores
muitas situacfes de violéncia vividas no passacko jao nucleo familiar em questédo e que

dificultam fortemente essa legitimidade na relacao.

Em muitas situacdes praticas, observamos comota d& legitimidade traz
problemas sérios tanto para o cuidador como papmaiente acamado. As vezes ha
discordias sobre questbes bem préaticas, como oobpar exemplo: onde deveria
acontecer, quem deveria estar junto, quanto tengpemisar para ele, com que frequéncia
realizar, entre outras. O banho representa pamwadle n6s um momento em que vamos
nos expor tanto do ponto de vista fisico, porquesaacorpo estara despido de roupas,
como do ponto de vista emocional, porque precisgreasitir que outra pessoa assuma o
controle de um momento tdo intimo e pessoal quelemvsentimentos de entrega,
aceitacdo de nossas deficiéncias, de nosso nowb gapo dependentes e de uma série de
tabus e regras sociais e culturais. O banho pod&orsar para muitos pacientes e
cuidadores 0 momento de maior tensédo do dia e @pexqde saude sao diversas vezes

chamadas a opinar sobre as discordias e a projpgdss.

A equipe de saude precisa ter o cuidado de olha as diferentes visdes e
desejos dos envolvidos para que possa mediar dtamindemonstrar as diferencas que
existem entre n0s seres humanos, a necessidadmeitlzao da opinido do outro como
legitima, mesmo que isso demande mais energiapotéanto para cuidador e ser cuidado
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como para a propria familia e os profissionais &gos. Cada um de ndés é um ser
singular, e a cada instante estamos escolhendoiasitpara validar nossas afirmacoes,
desde que tenhamos um ouvinte que nos legitimeestE ato de legitimar o outro que
Maturana considera como ato de amor, e, a hossanas do que respeitosos, € em si
mesmo constituinte do outro como humano na medidgue confere autenticidade a sua
conduta ou palavra” (SANTA ROZA, 1994).

— “Tu tens que te colocar no lugar da pessoa. Tipon&o gostaria que me
puxassem, me empurrassem, e dissessem: vai tortew banho! Eu néo
gostaria se fosse comigo, entdo eu sempre me galowalugar dela...” (Sr.
L).

Na fala do cuidador, vemos o0 respeito com 0 outsoaeeitacdo do outro como
legitimo na convivéncia e que traz consigo uma Eeancientifico-filosofica de que nao

existe realidade como verdade e sim versoes ddadal

Essas diferentes versdes s6 poderdo ser comprasndidjuem sabe aceitas
guando paramos para refletir. Um ato de voltar @amésmos e de ter a oportunidade de
descobrir nossas cegueiras e reconhecer que azaee 0s conhecimentos dos outros sao,
respectivamente, tao aflitivos e tdo ténues quastmossos (MATURANA; VARELA,
2002).

Mas, essa situacdo de conhecer como se conhecg @iedquiva para nossa
sociedade ocidental, que esta centrada na acaooenaareflexdo. Observamos as
dificuldades que cuidadores e pacientes acamadosd& olhar para o seu mundo
experiencial, de aceitar que existem muitos semtiosee padrdes culturais que nos foram
ensinados e que perpassam nossas acgdes cotitiasse construcao de mundo.

Refletir sobre como agimos no dia a dia e por ggiem@s desta forma pode
significar uma grande mudanca em nossa perspdatita de objetivos e planos como de
acoes concretas. Olhar para o dia de ontem de fonitiza significa olhar para tudo aquilo
gue ja foi realizado, para o que ainda pode viraespara 0 que ja passou. Isto &, refletir
sobre nossas conquistas diarias, nossas limitacdessos desejos.

Olhar para uma pessoa com dor cujas medicacoealinéon seu sofrimento, ou

ainda ver a inapeténcia nos olhos de um pacientanal cuja fonte de energia esta se
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esgotando lentamente, muitas vezes demanda de wmadou muito mais do que
preocupacdo e simples atitude. Pode fazer surgirsérie de reflexdes profundas sobre o
ser humano, a doenca, o sofrimento, o cuidadoptpgificam significativamente o0 nosso

modo de agir, de pensar e de viver:

— “... vamos se cuidar! Quem fuma que largue o cid@uem bebe que largue a
bebida! Que isso néo traz vida a ninguém, expdeénee ja tenho. Bebida
levanta a pressao, cigarro da cancer de gargarta,i$so leva a tristeza!”
(Dona A).

Nesse sentido, o conhecimento que os cuidadoredesEmvolvendo ao longo do
processo de cuidar de uma pessoa acamada e dejectedeiuma relacéo direta com acdes
praticas, reflexdes sobre o agir, mudancas de planacdes e interacdo e adaptacdo

constantes:

— “Muita coisa que eu nao sabia eu fui aprendendrzarfcomo filha, cuidando
do pai e da mée, fui simplesmente fazendo... degorso marido eu pensei e
achei que era a mesma coisa... tinha que dar balamocomida, levar ao
médico, dormir junto no hospital... Dai eu pensavauidado dele e lembrava
do cuidado da méae! Cuida de um, cuida de dois;édedoentes, um morre, ai
cuida de outro... foram quatro natais no hospgagtro anos novos! Nao foi

um dial...” (Dona NI).

O cuidador constréi com o ser cuidado um mundopgrenita que ele continue
sua trajetoria naquele meio, naquela familia. Séguaturana e Varela (2002, p. 145):
“Nés, seres de carne e 0sso, ndo somos alheiosuadonem que existimos e que esta

disponivel em nosso existir cotidiano”.

Os cuidadores desta pesquisa nasceram em deteanfaradia dentro de uma
sociedade que apresenta seus proprios valoregastdinguagem, estrutura. Eles foram
aprendendo a cultura dessa sociedade através dpr@eesso de socializacdo aonde a
crianca vai realizando copias dos modelos/padr@scamportamento com pessoas
significativas a ela, através da interagcdo comrese substitutos destes e iguais (JARVIS,
1992).
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Durante a infancia os cuidadores foram aprendendoidar de outras criangas
através de exemplos de pessoas do seu propriooniactaliar, desta forma aprenderam
padrbes de comportamento que refletem o seu gagal.sCom o passar do tempo foram
entrando em contato com outras subculturas, como,epemplo, outras familias que
também cuidam de pessoas enfermas ou mesmo oéissique trabalham nos hospitais
ou na comunidade e com o0s quais ficaram expostostras interpretagcbes da mesma

realidade social:

— “... no hospital em 2007 eu olhava tudo que asrerdeas faziam... atenta ao
que elas estavam fazendo... foi assim que eu coraeaeprender e depois

iniciei a cuidar da mée...” (Dona G).

Os individuos estdo continuamente sofrendo prosedsointernalizacdo e de
externalizacdo em relacdo a diferentes subcultcwas as quais entram em contato ao
longo de suas trajetorias de vida. Esses processasternalizacdo e externalizacdo sao
processos de aprendizagem que em alguns momenttsrteéd conformidade e em outros
a mudanca. A tendéncia a conformidade € muito foog seres humanos, por isso a
mudanca social raramente é revolucionaria, e, narmarte das vezes, € evolucionaria,
lente e gradual (JARVIS, 1992).

Observamos, em muitos momentos do acompanhamerdo fafhailias, do
Programa de Cuidados Domiciliares, essa tendéncimf@rmidade. Encontramos muitas
dificuldades em trabalhar com os cuidadores mudargra relacdo a padrbes de
alimentacéo, a formas de dar o banho, de higieniatrocar fraldas ou vestir a pessoa
dependente de cuidados. Em algumas situa¢cfes,geomes mudancas significativas em
relacdo a internalizacdo de novos padrdes e canacgsisicado de uma postura diferente do
cuidador frente ao ser cuidado, mas na maioriavdass nao tivemos sucesso e houve
conformidade com padrdes antigos internalizadosnbi@&os anos junto a sua cultura
familiar:

— “Eu fago a feijoada com orelha de porco e banhgumfoi assim que aprendi
com minha mée e ela gosta de comer desta formairigionista falou para
fazer s6 com oOleo e cebola por causa dos problelmaolesterol e coracéo

dela, mas néo é a mesma coisa!” (Sr. L).
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No exemplo acima percebemos a presenca da culiicana na culinaria da
familia e as dificuldades de mudanca, mesmo apdgtococom uma nova subcultura (a
orientacdo alimentar da nutricionista) e a necasgidmposta pela presenca de doencas

que tém relacao direta com a ingestéo de algumealos.

— “... eu mudei muitas coisas l& em casa, mudei oérios do banho, estou
fechando a porta do banheiro na hora de dar o hankempre pergunto para
ele como seria melhor fazer cada passo que a fgnjento, porque antes ele

ficava muito estressado de depender de outros hessia..” (Dona V).

A cuidadora fala das mudancas que aconteceram dipésas intervencoes e
apoios da equipe de saude em relagdo ao banho @spE@so, que gerava muita angustia e
tensdo tanto para o cuidador como para o ser cuidadaceitagcdo dessas mudancas

ocorreu ao longo de meses de trabalho da equipe.

O confrontar-se com antigos padrbes, a aberturao®o e o0 surgimento de
momentos de ruptura, de paradoxos € o que possibilaprendizado do ser humano.
Segundo Jarvis (1992, p. 17): “O nosso process@pidendizagem esta localizado na
interface das biografias pessoais e do meio sdtiwalionde a vida ocorre e € nessa

interseccdo que as experiéncias se dao”.

Vivemos no mundo e por isso fazemos parte delenwbs com 0s outros seres
vivos e, portanto, compartilhamos com eles o psirggal. Construimos o mundo em que
vivemos durante as nossas vidas. Por sua vezamlleén nos constroi ao longo dessa
viagem comum (MARIOTTI, 2002).



5 CONCLUSOES

Ao longo das entrevistas e do processo de acompmmta de pacientes
gravemente enfermos e de seus familiares cuidgdpessebemos a importancia do
processo de tomada de consciéncia do homem endeoetagua morte e do quanto essa
consciéncia nos diferencia dos outros animais.rget®os, até este momento, que animais
podem reagir a um algo de morte contido no pengoagressao, no inimigo e expressar
alguma sensibilidade frente a sua finitude; porémpmem € o Unico a ter a consciéncia

de sua morte e entender a precariedade e efemeddaglia vida.

Essa consciéncia do homem em relacdo a sua modeaiga ruptura na relacao
individuo-espécie, o que promove a individualidddeser humano, e nos coloca numa

posi¢do de nos confrontarmos com nossa finituderdea individual e solitaria.

A tomada de consciéncia também permite antecipanossa possibilidade mais
propria, irremissivel e insuperavel, a nossa podskide de existir em sentido préprio
(HEIDEGGER, 2006). No caso dos cuidadores destquess a convivéncia diaria com
familiares enfermos em fase final de vida tornassa possibilidade mais préxima de nés

mesmos, de nossa realidade como seres finitosfiaaedo-nos de nosso proprio fim.

Boa parte da complexidade de cuidar de alguém am fimal de vida esta
relacionada a esse processo de tomada de conactBnbiomem em relagdo a sua morte,
que permite que antecipemos nossa possibilidade pnépria, irremissivel, insuperavel e

certa, que gera uma angustia existencial.

Assim como a consciéncia da morte e o olhar panarée de quem esta ao nosso
lado, que nos fazem enxergar a nossa realidadesrds finitos, apareceram de forma
intensa nas entrevistas, também o foram as quedtdesbrecarga/estresse dos cuidadores

ao longo do processo de cuidar de pacientes endéadeenca avancada ou terminal.

A sobrecarga e o estresse dos cuidadores famillasts pesquisa denotam ter

uma relacéo causal direta com quatro questdes:

1) o grau de dependéncia dos pacientes em relacdwidades da vida diaria foi

muito elevado (oito entre os 11 entrevistados cuida cuidaram de pessoas
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completamente dependentes), com isso ha um graispéndio tanto de
energia fisica como psiquica por parte dos cuidesjor

2) na maioria das situacdes o cuidador principal assense responsabiliza
sozinho pelas tarefas do cuidado sem ajuda ou @aroopauxilio de outros
familiares, o que também tem relacdo com o poutpdeque os cuidadores
principais tém para atividades de lazer;

3) a baixa procura por atendimento de saude e o msoorde adoecer;

4) o comprometimento cognitivo de alguns doentes sstrmo como um fator
determinante de impacto negativo sobre a qualidadeda dos cuidadores; as
dificuldades de adaptacdo do cuidador ao seu ppetlo ao impacto e o
sofrimento gerados pela doenca ndo somente paaaienge em questdo, mas

também para cuidador e demais familiares.

E de extrema importancia que analisemos o perfisee cuidadores, para que
possamos associar com a sobrecarga vivida por alemaioria sdo mulheres (nove
mulheres e dois homens), dado que corresponde aanulgas pesquisas sobre
cuidadore$? com idades que variam entre 51-74 anos, idadéan&&anos; vivem em
casas com agua encanada, luz elétrica, mas condegratificuldades de acesso, de
conforto, de protecdo para calor e frio e de esfiagm; média de salérios: dois salarios
minimos por familia; o numero de anos de ensinm#&brdos cuidadores foi de quatro

anos.

Os dados nos remontam a mulher assumindo o pagetitmal de cuidadora e ao
homem de provedor do lar, apesar de termos dodadores homens, assim como o
crescimento do numero de cuidadores idosos e @gesdwidando de idosos, o que € um
desafio para as equipes de saude que atuam nasnidages. O baixo nivel
socioecondmico e educacional é evidente, se commpasacom dados nacionais. Somam-
se a esses fatores a falta de lazer referida peidsdores e o pobre acesso aos meios

culturais.

! KARSCH, U. M. Idosos dependentes: familias e alides.Cad. Satde Publicav. 19, n. 3, p. 861-866,
maio-jun. 2003.

2 ROTTGER-LIEPMANN, B. Aktuelle Befunde und Pflegeligftigkeit im Alter: Konsequezen fiir kiinftige
Versorgungsstrukturenluventa Verlag, Weinheim, Miinchen, p. 37-38, 2007.
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Sabemos que os fatores: idade avancada, sexo fembdixa renda, baixo nivel
educacional, ndo ser casado, ndo receber suportaitdes membros da familia estao

associados ao aumento da sobrecarga dos cuidadores.

Nesse sentido, os cuidadores pesquisados demortsdranteristicas de alto risco
para o desenvolvimento de estresse/sobrecarga isgeonecessitam de uma boa rede de
apoio para o desenvolvimento adequado de seuhl@bal comunidade, com manutencao

de sua qualidade de vida.

Apesar do estresse, da sobrecarga de trabalhosefdmento gerado, a maior
parte dos cuidadores entrevistados, sete entreloseferiram uma sensacao de dever
cumprido, de realizag&o pelo ato de cuidar de ussaga com doenca avancgada.

Essa sensacdo de dever cumprido tem uma relacdo ecoguestdao da
reciprocidade, das trocas na relacdo do cuidafoEeco cuidado, mas eu também tenho
retornos, eu posso receber, em troca: aumento tdaséimna, do sentimento de orgulho
pelas tarefas realizadas, do senso de realizagdesemvolvimento de novas habilidades,

retribuicdes afetivas, entre tantas outras possivei

Nesse sentido, podemos refletir sobre o cuidar, equmlve mais do que um
momento de trabalho, de dedicacao, de interesseopéio; ele representa uma atitude de
preocupacao, de responsabilizacdo, de envolvinentional e afetivo do cuidador com
0 ser cuidado.

Do ponto de vista existencial, o cuidado se enaomér esséncia do ser humano.
Sem o cuidado nos desestruturamos, definhamosgrpesdo sentido da vida e morremos.

Portanto, o cuidado é o que possibilita a nossséndia humana enquanto humanos.

E esse cuidado que possibilitou a muitos dos paseto Programa de Cuidados
Domiciliares viverem mais tempo com qualidade diayunto a seus familiares. Ele € a
mola que impulsiona a roda da vida e que dependstartemente das trocas entre o ser
cuidado e o cuidador. Assim como a falta dele gezoudiversos momentos, situacdes de
negligéncia graves e de grande sofrimento paralesjupie estavam vivendo uma das

fases da vida onde mais se necessita dele.

A heterogeneidade do cuidar tem relacdo com a sidamte de formas de

envelhecer, adoecer e morrer. Nas entrevistasgeesdado também ficou muito evidente.
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Cada um de nés morre da sua maneira: alguns mafiéws, agitados, impacientes,
outros calmos, serenos; alguns ndo querendo npoUEsignados com sua situacdo atual;
alguns sonhando e se preocupando com seus filledss, nbisnetos, outros solitarios,
isolados do seu nudcleo familiar; alguns tristespltados, outros agradecendo pelo que

viveram e experimentaram ao longo da sua trajetierizida.

Apesar dessa heterogeneidade no morrer, a pes@ssa) como a literatura
internacional, demonstram que a maioria, senacstodadoentes, de algum modo ja sabe

que vai morret*

Entretanto, nem mesmo a consciéncia do cuidadae solsua propria finitude,
assim como a do doente sobre a proximidade da stte,nfforam suficientes para motivar
0 aparecimento do didlogo sobre a morte e 0 moArpesquisa demonstra que sete entre
0os 11 cuidadores entrevistados referiram nuncaitdogado com seu familiar enfermo

sobre o processo de morte e morrer.

Ao olharmos para essa questao, de forma mais angifags que as atitudes do
homem diante da morte mudaram muitas vezes ao ldadastéria. Desde uma antiga
atitude de resignacédo ao destino coletivo da esppassando por uma morte familiar e
proxima das diversas geracdes familiares no penioeldieval, até os dias atuais, onde a
morte se tornou selvagem, isto é, esta sendo a@mais afastada de nosso dia a dia, da
convivéncia de nossas familias e se tornando mdévmedo para o ser humano (ARIES,
2003).

Esse medo crescente da morte, que iniciou aindaeriodo medieval e que se
intensificou na atualidade, apareceu na expressaal fdos cuidadores entrevistados, nos
seus gestos, na sua surpresa e, principalmenseusléncio sobre o tema da morte.

Quando analisamos caracteristicas desses cuidadoeedialogaram ou nao
dialogaram com seus familiares gravemente enfesolbse 0 tema da morte, chegamos as
seguintes questdes: o perfil de quem foi cuidadoteva-se semelhante entre os dois
grupos: em primeiro lugar foram os companheirosnesegundo lugar mées e filhos; as

familias onde o didlogo sobre os mais variados $g@a&stava presente mesmo antes do

¥ KUBLER-ROSS, ESobre a morte e o morrer S&o Paulo: Martins Fontes, 1981.
“ DIETZE, O. Das Wissen um den eigenen Tod: Dilerodier Chance®rin Verlag, Munich, p. 21-25,
2003.
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adoecimento e/ou seu agravamento conseguiram, @ mparte das vezes, também
dialogar sobre o tema da finitude e da morte; jéaaslias que apresentavam pouco ou
quase nenhum dialogo prévio, associados a confiitigos e muitos ressentimentos,
inclusive por situacdes de violéncia familiar vigexdas no passado, ndo conseguiram ter a
experiéncia de falar sobre a morte. Em relacéo ppmoados demais familiares e ao
sentimento de sobrecarga do cuidador, podemos valbsgue trés entre as quatro
cuidadoras que referiram ter dialogado sobre aevamn seu familiar recebiam apoio de
outros familiares e por isso referiram menos sesritm de sobrecarga. Entre os sete
cuidadores que referiram nao ter tido dialogo sabmeorte com seu familiar prevaleceu a
dificuldade de apoio na familia e a sobrecargauidacior principal.

Portanto, familias mais estruturadas, onde o diafagia parte do contexto de
vida anteriormente ao processo de adoecimentoe &guseguiram apoiar o0 cuidador em
suas tarefas, diminuindo suas sobrecargas em oekagéacuidar, sdo aquelas onde o
cuidador conseguiu dialogar com o paciente solpm®oesso de morte e morrer.

Precisamos recordar que o dialogo sobre esse asseqier um olhar ndo
somente para a morte do outro, mas para a nospagfibitude como ser humano. Nao
falar sobre a morte significa afasta-la de nosda gotidiana, o que em muitas situagcdes &
necessario para que consigamos sobreviver; mamana parte das vezes, o siléncio
reflete um dos pontos frageis de nossa sociedadé attendéncia de nos afastarmos da
morte e, consequentemente, privarmos os doent@snteés do seu proprio processo de

morrer.

Essa dificuldade de comunicacdo com os enfermoseteefum dilema
caracteristico do presente estagio do processbzatkdr. Parece que, quanto mais nos
desenvolvemos, do ponto de vista tecnologico etiimn mais dificuldades temos em
olhar para a morte, de falar sobre ela, de noxapasmos daqueles que estdo morrendo e
de demonstrar nossa afeicdo e ternura através depento de m&o, um abrago, uma
caricia, atitudes que ainda poderiam proporcionara usensacdo de protecdo e

pertencimento aos doentes gravemente enfermos.

Nesse sentido, gostaria de ressaltar a importalwipapel da equipe de saude
que, em muitas situac¢des, conseguiu, apés um hialr@kenso, com grande dispéndio de
energia, fortalecer o cuidador e os demais farmesiarapoiando-os e, dessa forma,
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proporcionando momentos de dialogo sobre o proadssoorte e morrer. Esse é um dos
papéis da equipe que visa trabalhar com doentdasamde doenca avancada e que almeja

uma boa qualidade de vida e de morte aos seusedoent

Ao olharmos para a visdo dos cuidadores sobre memecasa ou morrer no
hospital, vemos que seis entre os 11 cuidadores ¢gxdo de morrer em casa. Essa opcao
tem relag&o direta com duas questbes importanbeer pnorrer em um ambiente familiar,
com seus pertences (cama, cobertor, travesseweich, comida da familia, etc.) e na

presenca de seus familiares mais proximos, do mntasta afetivo.

Os quatro cuidadores que fizeram a op¢ao de moorbospital relacionaram esta
escolha com a possibilidade do doente ter maissacgexames diagndsticos e recursos
terapéuticos no ambiente hospitalar e o cuidadodadmte ndo estar sozinho na hora da

morte, poder ter o acompanhamento da equipe hiaspita

As escolhas desses cuidadores nos remetem a sdbid@aciente no hospital, o
gue nos faz refletir sobre a falta de preparo taoet@mbiente hospitalar como da equipe
que lida com a morte no hospital; e a soliddo ddaclor em casa e a falta de recursos e de

preparo das equipes de atencao primaria parackhara morte e o0 morrer.

Dessa forma, os cuidadores fazem uma critica spbntos frAgeis de nosso
sistema atual de saude: grandes hospitais geraisrafpalnam com a loégica da medicina
curativa, que dispdem de todo um aparato tecnadgicientifico de Gltima geragcédo e que
nao tém capacidade de absorver a demanda de csigediativos crescente, com o
processo de envelhecimento e aumento das doen@agEas ndo transmissiveis e, ao
mesmo tempo, a falta de investimentos em atengéwdpa a saude, principalmente no
gue diz respeito a cuidados paliativos (recursosemags, acesso a procedimentos,
capacitacao e remuneracao adequada de profis9ienaisn isso uma atencao domiciliar

deficitaria, quando ndo ausente.

Também nos fazem refletir sobre o conceito de daslgoaliativos da OMS
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2002):

[...] uma abordagem que aprimora a qualidade d&, wWids pacientes e familias
gue enfrentam problemas associados com doencagaaoeas de vida, através
da prevencdo e alivio do sofrimento, por meio dentificacdo precoce,

avaliagdo correta e tratamento da dor e outroslgmm@s de ordem fisica,
psicossocial e espiritual.
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A dificuldade que temos hoje em oferecer um cuidpdiativo de qualidade
reside, entre outros fatores, na complexidade dedabem necesséria, isto €, além de todo
um investimento de ordem fisica precisamos incjuiestdes psicossociais, espirituais e

ecologicas, 0 que desafia a nossa logica hosp#aioca e de medicalizagcéo da vida.

Apesar da forte tendéncia atual a individualizagdo dificuldade que temos em
nos identificar com os velhos e moribundos, o gmebem ¢é fato na vila Fatima, local
desta pesquisa, os cuidadores entrevistados da fperal demonstraram que iniciaram sua
trajetéria de cuidados ainda na infancia, cuidadedrmaos menores, para que 0s pais
pudessem sair para trabalhar, ou prestando cuidadafras criangas da vizinhanga. Mais
tarde, na vida adulta, seguiram cuidando de outnesnbros enfermos da familia
(companheiros, filhos, irmaos, pais, sogros, eotr#os). E na velhice permaneceram

desempenhando esse papel dentro do seu nacle@afamil

Dentre os 11 entrevistados, 10 ja haviam tido see&pcia de cuidar de uma
pessoa antes do cuidado prestado ao familiar gemenmenfermo atual. A média de

pessoas para as quais os cuidadores desta pga@staam cuidados foi de sete.

Os cuidadores, inicialmente, aprenderam a cuidatralelo seu nucleo familiar,
através de exemplos de pessoas mais velhas e emtperi Cabe lembrarmos que esse
cuidado nem sempre € o mais adequado tecnicammae,tem uma forte expressao
simbdlica porque envolve afeto, aliancas, papéis cmmpartilhamento de uma historia

comum e peculiar de cada familia.

Com o passar dos anos, os cuidadores foram temdate@om outras subculturas
(familias de amigos, da vizinhanca, profissionags shide do ambiente hospitalar e
comunitario) e assim puderam ver novas realidadatas formas de cuidar, de se

relacionar com o outro, de construir um mundo ddambr com o ser cuidado.

Ao olharmos para as razdes que levaram os cuidadesta pesquisa a cuidar de
uma pessoa com doen¢a avancada, chegamos a quabhteg) grupos de andlise:
compromisso e obrigacdo moral (quando a pessoauestap € o filho surge o dever dos
pais como responsaveis pela saude e bem estandwda; quando é o conjuge, entram
em jogo normas de solidariedade devida a membrametana geracdo e a pessoa que
participou do projeto pessoal e familiar do cuidado cuidadora; quando é o pai ou a
mae, entra em cena o dever moral da responsalgliilad, lastreado em trés principios
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éticos: reveréncia, débito de gratiddo ou recipiaa®, e amizade e amor); necessidades e
circunstancias da vida (todas as cuidadoras desgm® gniciaram ainda na infancia a
cuidar de irmaos menores pela necessidade deltcatlak pais e a partir da idade adulta
incorporaram o “cuidar” como parte de suas rotoawida, cuidando dos proprios filhos,
de enfermos da familia, de companheiros, entreasytessoas proximas); por imposicao
familiar (outros membros da familia consideram mganheira como pessoa responsavel
pelo cuidado, apesar desta demonstrar claramergeuipe de saude nao ter condicbes
emocionais e nem motivacado para assumir essa @péauma vida conjugal de muitos
conflitos, periodos de separacdo do casal, magoapadsado e violéncia doméstica
recorrente); amor e afeto (esses cuidadores fizexravpcdo de cuidar de uma pessoa
completamente dependente por afeto, por carinhcamor, em retribuicdo a um passado

de fortes lacos afetivos).

Em relacdo ao grupo que referiu cuidar por necadesle circunstancias da vida,
percebemos que havia caracteristicas comuns eteidadoras em relacdo a tracos de
personalidade e postura frente as adversidadesgldaBlas sdo pessoas de facil acesso,
isto &, outros membros da familia frequentemerds ffredem auxilio quando precisam de
algo; demonstram postura acolhedora e pacienciestefa problemas do dia a dia; séo
humildes e tém grande capacidade de doacdo; semy®eEm rodeadas por outras

geracgOes da familia.

Ser escolhido ou decidir assumir as tarefas deacuiepende de diversos fatores.
Sabemos que morar na mesma casa, ter condicoexdires e dispor de tempo sao
determinantes comuns da elegibilidade para o caiddds, essa pesquisa demonstra que
os lagos afetivos, a personalidade do cuidadorhmiéria de relacionamento com o ser
cuidado e com outros membros da familia, sua ngiv@ sua capacidade de doacgéo sao

fatores determinantes para a escolha do cuidasrodgo niicleo familiar.

Na situacdo em que a cuidadora assumiu a tarefauidar por imposi¢édo de
outros familiares, devemos lembrar que as normamisoem relacdo ao cuidado tém
aspectos que excedem os limites da determinacéal,semonémica e de parentesco. Em

cada nucleo familiar os papéis e as tarefas de icatididuo vao sendo construidos e

® Resultados idénticos a: POCHOBRADSKY etSituation pflegender Angehériger Endbericht.
Osterreichisches Bundesinstitut fiir Gesundheitsmeéagen, 2005, p. 14. Disponivel em: <http://wwwi-un
graz.at/ukidabww_bmask_studie_situation_pflegerategehoeriger.pdf Acesso em: 02 out. 2013.
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determinados ao longo de muitos anos de convivémai@m base, muitas vezes, em

relacdes conflituosas e pouco estaveis.

No caso desta familia, a equipe teve grandes tifides tanto para negociar com
as filhas uma divisdo de cuidados em relacdo a cudeo para trazer a possibilidade de
um cuidador externo ao nacleo familiar, que seaigope poderia exercer parte das funcdes
atribuidas a cuidadora principal. Os conflitos feares vividos ao longo da trajetoria desta
familia persistiram e ganharam forca com o adoediondo pai, provedor principal do lar

ao longo da vida.

Situacdes como esta caracterizam um grande dgsafioas equipes de saude e
requerem uma abordagem mais ampla, que, muitass,ven@olve acompanhamento

psicolégico e/ou psiquiatrico, intervencdes famdgae/ou judiciais.

Em relacdo aos dois cuidadores que referiram cyidaamor, por afeto, pelos
lacos afetivos constituidos no passado, percebeammeseles possuem caracteristicas
comuns: uma intensa capacidade de doacao e demlieagéa energia afetiva construida a
partir de vivéncias de trocas significativas derdmnucleo familiar. Eles conseguiram
olhar para o seu interior e descobrir o seu modsedeuidador que ndo tem relagcdo com
questdes objetivas como formacao ou capacitac@imafsy mas com sentimento, emocao,
envolvimento e afeto. Isto nos diferencia das m#agjidos computadores, da tecnologia
gue nés mesmos criamos e, dessa forma, da sentidesa existéncia. Um sentido que
vem porque vamos construindo o mundo a partir gdaslafetivos que tornam as pessoas
portadoras de valor. Foram esses lacos afetivamntoplecisivo para os dois cuidadores

assumirem a tarefa de cuidar de um familiar enfermo

Nesse sentido, podemos perceber que diversos ougadconseguiram
conscientemente acolher o outro, tornando posaigeéxisténcia e criando condicbes para
que o amor se instaure. Primeiro surgiram os lafesvos, a convivéncia, as trocas, 0
compartilhar com o outro, a coexisténcia, e fogswto o amor. Um amor que se revela
como a grande forga de agregacédo e de solidariendd® 0s seres humanos e que néo se

conserva e nem se expande sem o cuidado essencial.

Assim como 0 amor surgiu como motivacédo para oacui@ compaixao tambéem
aparece vinculada ao cuidado em muitos exemplofaméias que acompanhamos ao
longo dos anos de Assisténcia Domiciliar. Ela atuniste nessa capacidade do cuidador de
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sair do seu mundo e se colocar no mundo do outr® yiger com ele as tristezas, 0
sofrimento, as perdas, as lutas, as mudancas easgdes possiveis de um processo de

adoecimento e proximidade da morte.

Ao olharmos para todas essas trajetorias do cuiemano, complexas e
heterogéneas, que nos diferenciam de nossas maguiranologias, para esse mundo do
cuidar construido entre ser cuidador e ser cuidgde, envolve coexisténcia, amor e
compaix&o, nos perguntamos: E possivel aprenderocsofrimento do outro? Em contato
com a morte que esta ao meu lado? Com a minhabpmssie mais propria irremissivel,

insuperavel e certa? Com a consciéncia de minftadancomo ser?

Os cuidadores desta pesquisa nos afirmam, posiv@nque sim! E possivel
aprender quando se cuida de uma pessoa com doamgada que esta vivenciando a fase

final de sua vida.

Esses oito anos de acompanhamento de pacientesygrate enfermos e de suas
familias nos ensinaram que ha uma intrinseca r@lggé se forma entre cuidador e ser
cuidado, que proporciona vivéncias comuns e tr@fativas tanto do ponto de vista

fisico/biolégico como emocional/psicoldgico, so@asspiritual

Essa intensa relagédo de troca, que faz surgir umdeeriado com o outro,
peculiar e diferente de todos os outros, envolwerapzados ligados aos cuidados do
corpo: dar banho, alimentar, vestir, cuidar da,pedeninistrar medicacdes, utilizar sondas,
andadores, cadeiras de roda, levar ao banheirojlimaobno leito, trocar fraldas; e
aprendizados vinculados aos cuidados psicossaziagpirituais: estar ao lado, ouvir, se
colocar no lugar, conversar, compreender, fazéngib, dar limites, segurar a mao, dar

carinho.

O fazer surgir um mundo é uma dimenséao do conhetinie se manifesta em
nosso ser como um todo, ndo havendo uma descal#dwiientre 0 humano, o social e
nossas raizes biol6gicas (MATURANA; VARELA, 2002).

No mundo do cuidar encontramos muitas situacoesodiitos devido as nossas

® Resultado idéntico a: STADLER, Helga. Familienotierte beratung von pflegenden angehérigen im
hauslichen pflegesettin@iplomarbeit, Wien, Juni 2011, p.19-21. Disponivel em:
<http://othes.univie.ac.at/15976/1/2011-06-30_0283ddf. Acesso em: 03 out. 2013.
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pessoas. Isto porque trazemos para essa relagisa lmagagem bioldgica, social, cultural

e espiritual.

Apesar dos conflitos vivenciados, diversos cuidesladesta pesquisa, quando
estiveram em contradicdo ou oposi¢cdo com o0 seadaidconseguiram nao olhar apenas
para o0 seu ponto de vista e assim perceber um mrordruido com o outro. Esse olhar
do cuidador, sob uma dimensao mais ampla, impkcaowutro como igual na relacéo, o

gue podemos chamar de amor ou aceitacdo do outmgwnds na convivéncia diaria.

O cuidar tem como pressuposto uma relacdo ondesarabiolador e ser cuidado,
precisam poder legitimar um ao outro e a propmiailfa onde esta relacdo se da; também
necessita de uma dose significativa de respeisdaizacdo desta relacdo, que perpassa as

geracoes do ciclo da vida.

Isto nem sempre é possivel na pratica do dia,sedemtdo surgem os desafetos,
os conflitos, as situacdes de negligéncia, entte®uNesses momentos cabe a equipe de
saude o papel de olhar para as diferentes vis@Esa&os dos envolvidos para mediar
conflitos, demonstrar as diferencas que existeme erits seres humanos, a necessidade de
aceitacdo da opinido do outro como legitima, megom isso demande mais energia e
tempo tanto para cuidador e ser cuidado, como @gmapria familia e os profissionais

envolvidos.

No mundo do cuidar ndo existe realidade como verdadsim versdes de
realidade. Essas diferentes versfes sO poderdocosgreendidas e quem sabe aceitas
quando paramos para refletir. Observamos as dificids que cuidadores e pacientes
acamados tém de olhar para 0 seu mundo experiedeiahceitar que existem muitos
sentimentos e padrdes culturais que nos foram ahs$ne que perpassam nossas agdes

cotidianas, nossa construcdo de mundo.

Refletir sobre como agimos no dia a dia e por qgiem@s desta forma pode
significar uma grande mudanca em nossa perspdatita de objetivos e planos como de
acOes concretas. Olhar para uma pessoa com das ouwgdicacdes nado aliviam seu
sofrimento, ou ainda ver a inapeténcia nos olhosirdepaciente terminal cuja fonte de
energia esta se esgotando lentamente muitas vegesida de um cuidador muito mais do

que preocupacdo e simples atitude. Pode fazerrsumga série de reflexdes profundas
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sobre o ser humano, a doenga, o sofrimento, o dojdpue modificam significativamente

0 nosso modo de agir, de pensar e de viver.

A pesquisa nos demonstra que 0 conhecimento quecuatadores vao
desenvolvendo ao longo do processo de cuidar depessba acamada e dependente tem
uma relacao direta com acgles préticas, reflex@m® spagir, mudancas de planos e a¢des
de interacdo e adaptacao constantes.

Os cuidadores desta pesquisa nasceram em deteanfaradia, dentro de uma
sociedade que apresenta seus proprios valoresgastefinguagem, estrutura. Eles
aprenderam a cultura dessa sociedade através despoode socializagdo. Com o passar
dos anos, foram entrando em contato com outrasubulas e ficaram expostos a outras

interpretacdes da realidade social.

A medida que foram se confrontando com outras suvaes sofreram processos
de internalizacdo e externalizagdo, que as vezedene a conformidade e as vezes a
mudancas. Sabemos que a tendéncia a conformidadéceintensa nos seres humanos, o
que se confirmou nesta pesquisa através das ddéides encontradas em modificar

padrdes antigos de cuidados ligados fortementest@ges culturais familiares.

Quando o cuidador conseguiu se abrir para o nopymgmente com o esforgco da
equipe ou sozinho, rompeu com padrdoes estabelecideenciamos momentos de
mudancas que possibilitaram aprendizados nesseardmduidar. Um aprendizado que
esta na interface da biografia pessoal do cuidaddo meio sociocultural onde as suas

experiéncias de vida ocorrem.

Gostaria de recordar que, em muitos momentos, regoloao trabalho prético e
tedrico dos ultimos anos, tive dificuldades de nbexer que aprendemos com a morte e a
perda que estdo ao nosso lado; devido a dor, amneafo, ao trabalho muitas vezes
exaustivo, foi necessario um olhar mais amplo gmmeceber que elas também trazem
reflexbes, possibilidades de mudancas e de crestsiepessoais para pacientes,
cuidadores familiares e profissionais cuidadoresnt@o, acredito num aprender com
nossa possibilidade mais propria, irremissivelseperavel como parte essencial de nosso

ciclo existencial.
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Apesar de todos os desafios enfrentados, a martg gas cuidadores que ao
longo desses oito anos de trabalho exerceram sml pas familias da vila Fatima, com
todas as intempéries de um ambiente social ondibimieam a pobreza, a escassez de
recursos, a violéncia urbana, a falta de estrutptaram por morrer em suas casas, além
das sobrecargas e dos estresses vividos, refetama mesma intensidade a sensacéo de
dever cumprido e de realizacdo pessoal e tiverasmdjzados relevantes para suas vidas.
O que me parece muito significativo como respostaimh bom trabalho, onde a equipe
conseguiu em muitas situacdes vividas ndo apendarap paciente e da doenca, mas do
cuidador e da familia, pecas chaves para um PragidenCuidados Domiciliares de

gualidade que segue os preceitos da medicinaipal@tlo cuidar humanizado.
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APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado(a) Senhor(a):

Sou doutoranda do Programa de Pos-graduagdo ema¢zduda Universidade
Federal do Rio Grande do Sul. Estou realizando pesguisa para o meu doutorado na
area de educacéo sobre cuidadores de pacientedamga avancada que fazem parte ou
ja fizeram parte do Programa de Cuidados Domieiado Centro de Extensdo
Universitaria Vila Fatima da PUCRS nos ultimos 1@ses, sob a orientacdo do professor
Johannes Doll. O meu objetivo com essa pesquisdedider qual a visdo e que tipos de
aprendizados podemos ter quando estamos acompantangkerto pessoas com doenca
avancada e que estédo vivenciando a fase final @®\gdas. A partir dessa compreensao,
eu poderei desenvolver, juntamente com a equipesaidele do Centro de Extensao
Universitaria da PUC (posto de saude da PUC),tégies de trabalho e atividades que

visam melhorar o atendimento aos cuidadores, anergas acamados e a suas familias.

Eu necessito, para a realizacdo dessa pesquisayistar alguns cuidadores de
pacientes com doenca avancada que fazem partefiaargm parte nos ultimos 12 meses
do Programa de Cuidados Domiciliares do posto ddesda PUC. As entrevistas serdao
realizadas no posto de saude local e serdo grav@@issenhor(a) foi escolhido(a) através
de um sorteio e esta sendo convidado(a) a panticipsta entrevista gravada. Apos a
gravacao, as entrevistas serdo transcritas paapel p citadas na pesquisa. Os nomes de

todos os entrevistados serdo mantidos em sigitbgisndo aparecerao na pesquisa.

O(a) senhor(a) tem a liberdade para participaremusar a sua participagdo na
pesquisa, podendo retirar-se em qualquer etapsoen&o Ihe causard nenhum prejuizo.
Essa pesquisa ndo € uma atividade que faz paReogoama de Cuidados Domiciliares ou
de qualquer outra atividade do Centro de Extensévetsitaria da PUC (posto de saude),
ao qual o(a) senhor(a) pertence. A sua participasdion como a sua saida da pesquisa ndo

Ihe trard nenhuma consequéncia para o seu atertdisgui no posto de saude.

Essa pesquisa ndo |he trard ganhos ou prejuizaactiros. Os dados dessa

pesquisa, apds o seu término, poderado ser pubticadaevistas cientificas.
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Eu, como pesquisadora, me coloco a disposicaogsatarecer qualquer davida
sobre a pesquisa através dos telefones: 3320-3533203618 (Patricia Lichtenfels). O
meu orientador também esta a disposicao para esetaqualquer duvida a respeito da
pesquisa através do telefone 3316-4144 (Johanns OdComité de Etica em Pesquisa
da PUCRS fard o acompanhamento desta pesquisa@&rpbd esclarecer qualquer duvida
sobre essa pesquisa através do telefone 3320-3342.

Atenciosamente,

Doutoranda: Patricia Lichtenfels

Data:

Orientador: Prof. Dr. Johannes Doll (Faculdade decacao — UFRGS)

Data:

Apés ter recebido as informacdes e ter esclaregigtas dlavidas sobre essa

pesquisa, eu concordo em participar dela e detdsin@cebido uma coépia deste termo de
consentimento.

Nome e assinatura do participante:

Data:



APENDICE B

Entrevista com os cuidadores atuais

As entrevistas com o0s cuidadores atuais dos pasieein fase de doenca
avancada e que pertencem ao Programa de Cuidadokillmes do CEUVF-PUCRS
serdo realizadas em uma sala do Centro de Exténsi&ersitaria da PUCRS em dia e
horario previamente agendados. As perguntas sbeitag, referentes aos seguintes temas:
os dados pessoais; a relacdo entre o cuidadoragienge; a visdo do cuidador sobre as
atitudes do paciente frente a terminalidade; a itApcia da comunicag&o entre o cuidador
e 0 ser cuidado; a visdo do cuidador sobre o psocds morte e morrer. As entrevistas

serdo gravadas posteriormente transcritas.

DADOS PESSOAIS

— Nome:

— ldade:

— Sexo:

— Escolaridade:

— Situacgao civil:

— Onde mora? Com quem vive?

— Possui alguma renda?

— Recebe algum pagamento ou beneficio para ser aritlad

— Considera-se uma pessoa espiritualizada? Possmalgratica religiosa?

— Qual o seu lazer?
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RELA(;AO CUIDADORX PACIENTE

— Vocé esta cuidando de uma pessoa doente de su@mfami

— Ha& quanto tempo vocé esta exercendo esta funcéo?

— Qual sua relagao com ela?

— Como vocé se sente cuidando de uma pessoa comadaengcada?
— Vocé ja havia cuidado de alguém antes?

— Como foi a experiéncia anterior?

— O gue motivou vocé a se tornar cuidador?

VISAO DO CUIDADOR SOBRE A FORMA COMO O PACIENTE E&T
ENFRENTANDO A FASE FINAL DE VIDA

— Como o seu familiar esta vivenciando essa fasedegh avancada?

— Como esta sendo para vocé a experiéncia de acoarmpamia pessoa em fase final de

vida?

COMUNICA(;AO ENTRE CUIDADOR E SER CUIDADO

— Como é o dia a dia de vocés?

— Vocés conversam? Sobre quais temas vocés conversam?
— Vocés ja conversaram sobre finitude e morte?

— Como foi essa experiéncia?
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A VISAO DO CUIDADOR SOBRE A MORTE E O MORRER
— Qual a sua visao sobre a vida e a morte?

— O que vocé acha que séo as coisas mais imporfaatesima pessoa em fase final de

vida?
— Vocé acha que ocorrem mudancas com o ser humaaseaéinal de vida?
— Quais séo essas mudancas? O que interfere paedaguscorram?
— Quais as perdas e os ganhos nessa fase da vida?

— Ha diferencas entre morrer em casa ou no hospital?



APENDICE C

Entrevista com os cuidadores nos ultimos 12 meses

As entrevistas com os cuidadores que exerceramgadude cuidar de pacientes
em fase de doencga avancada nos Ultimos 12 meses pegtenceram ao programa de
Cuidados Domiciliares do CEUVF-PUCRS serao reatiza@m uma sala do Centro de
Extensao Universitaria da PUCRS em dia e horaevipgmente agendados. As perguntas
serdo abertas, referentes aos seguintes temaados plessoais; a relacéo entre o cuidador
e 0 paciente; a visdo do cuidador sobre as atitddgzaciente frente a terminalidade; a
importancia da comunicacéo entre o cuidador e cwgdado; a visdo do cuidador sobre o

processo de morte e morrer. As entrevistas seeE@gas posteriormente transcritas.

DADOS PESSOAIS

— Nome:

— ldade:

— Sexo:

— Escolaridade:

— Situacgao civil:

— Onde mora? Com quem vive?

— Possui alguma renda?

— Recebeu algum pagamento ou beneficio para serdaritla

— Considera-se uma pessoa espiritualizada? Possmalgratica religiosa?

— Qual o seu lazer?
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RELA(;AO CUIDADORX PACIENTE

— Vocé cuidou de uma pessoa doente de sua familia?

— Ha& quanto tempo vocé esta exercendo esta funcéuidkeor?

— Qual sua relagao com ela?

— Como vocé se sentia cuidando de uma pessoa comalaeancada?
— Vocé ja havia cuidado de alguém antes?

— Como foi a experiéncia anterior?

— O gue motivou vocé a se tornar cuidador?

VISAO DO CUIDADOR SOBRE A FORMA COMO O PACIENTE E&T
ENFRENTANDO A FASE FINAL DE VIDA

— Como o seu familiar vivenciou essa fase de doevaacada?

— Com foi para vocé a experiéncia de acompanhar @ssop em fase final de vida?

COMUNICACAO ENTRE CUIDADOR E SER CUIDADO

— Como era o dia a dia de vocés?

— Vocés conversavam? Sobre quais temas vocés covaeraa
— Vocés ja conversaram sobre finitude e morte?

— Como foi essa experiéncia?
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A VISAO DO CUIDADOR SOBRE A MORTE E O MORRER
— Qual a sua visao sobre a vida e a morte?

— O que vocé acha que séo as coisas mais imporfaatesima pessoa em fase final de

vida?
— Vocé acha que ocorrem mudancas com o ser humaaseaéinal de vida?
— Quais séo essas mudancas? O que interfere paedaguscorram?
— Quais as perdas e os ganhos nessa fase da vida?

— Ha diferencas entre morrer em casa ou no hospital?



