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RESUMO

O presente estudo tem como objetivo refletir sobre os desafios vivenciados pelas familias inseridas na
atencdo aos idosos internados na enfermaria de cuidados paliativos do Instituto de Medicina Integral
Professor Fernando Figueira — IMIP, Recife, PE. Para tal, foi realizada uma pesquisa de cunho
gualitativo e quantitativo, com base no método de Marx. Foi desenvolvida na enfermaria de cuidados
paliativos do IMIP, na qual atende pacientes que estejam sem perspectiva de cura. A andlise realizada
partiu de entrevistas e aplicacdo dos formularios com as familias de pacientes idosos, que estavam
internados na enfermaria de cuidados paliativos do IMIP, entre os meses de maio a agosto de 2016. As
informacdes colhidas foram analisadas com a finalidade de contribuir com a tematica da familia na
atencdo ao idoso em cuidados paliativos. Os principais desafios enfrentados pelos cuidadores foram:
financeiro, sobrecarga, auséncia de vinculos (sociais e afetivos), desemprego, adoecimento e auséncia
de recursos na comunidade. Assim, conclui-se que existe uma responsabilizacdo da familia frente aos
cuidados que necessita ter com o idoso doente, mas que na maioria dos casos esta mesma familia ndo
encontra suporte por parte da sociedade e principalmente pelo Estado.

PALAVRAS-CHAVE: Idoso. Cuidados Paliativos. Familia. Desafios.

! Bacharel em Servigo Social pela Universidade Federal de Pernambuco, UFPE. Especialista em Gestdo
Estratégica em Recursos Humanos — Faculdade. Joaquim Nabuco e Residéncia Multiprofissional em Cuidados
Paliativos, no Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira, IMIP / Residente Multiprofissional em
Salde da Familia — IMIP. Telefone: (81) 99681-8308. E-mail: dressa_mag@hotmail.com.

Serv. Soc. & Salde, Campinas, SP v.16, n. 1 (23), p. 81-98, jan./jun. 2017 E-ISSN 2446-5992



http://dx.doi.org/10.20396/sss.v16i1.8651474
mailto:dressa_mag@hotmail.com

82

ABSTRACT

The present study aims to reflect on the challenges experienced by families inserted in the care of the
elderly hospitalized in the palliative care ward of the Instituto de Medicina Integral Professor
Fernando Figueira — IMIP, Recife, PE. For this, a qualitative and quantitative research was carried
out, based on the Marx method. It was developed in the palliative care ward of the IMIP, in which it
serves patients who are without a cure perspective. The analysis was based on interviews and
application of the forms with the families of elderly patients who were hospitalized in the IMIP
palliative care ward between May and August 2016. The information collected was analyzed with the
purpose of contributing to the Family care in elderly care in palliative care. The main challenges
faced by caregivers were: financial, overload, lack of social and affective ties, unemployment, illness
and lack of resources in the community. Thus, it is concluded that there is a responsibility of the family
to the care they need to have with the elderly patient, but in most cases this family does not find
support from society and especially from the State.

KEYWORDS: Elderly. Palliative Care. Family. Challenges.

INTRODUCAO

Historicamente, as familias vém passando por transformacfes advindas das mudancas
na ordem social, politica e econdbmica. Assim, em cada época da historia a familia é definida

de forma diferente, atendendo a interesses da ordem social vigente.

A partir de construgcfes sdcio-historicas, a figura masculina passa a desempenhar um
papel central na composicdo familiar, ocupando o lugar de provedor. O modelo nuclear
burgués de familia é composto por pai, mae, filhos, casamento e casa. As relacdes familiares
submetidas a influéncia deste modelo perduram até hoje, sendo a sua dominancia mais
marcante até o século XIX (SAMARA, 2002). Neste tipo de organizacdo familiar,
naturalizado, a heranca da familia deveria ser passada de geracdo para geracao e nao cabiam

outras formas de composi¢do familiar na estrutura social (PADILHA, 2005).

Atualmente, o conceito de familia foi ampliado para abarcar 0s novos arranjos, as
variadas formas nas quais os grupos vém se organizando. Diante disso, Mioto (1997, p. 120),
qualifica a familia como ndcleo de pessoas que convivem em determinado lugar, durante um

lapso de tempo mais ou menos longo e que se acham unidas, ou ndo, por lagos consanguineos.

Ferrari e Kaloustian (2004) defendem que é na familia que se tem o primeiro espago
de socializagéo, a busca em conjunto de estratégias de sobrevivéncia, local para o exercicio da
cidadania, possibilidade para o desenvolvimento individual e grupal de seus membros,

independentemente dos arranjos apresentados ou das novas estruturas que vém se formando.
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Espera-se que se tenham lacos de afetividade, confianca e respeito ao outro. Quando falha em
algum desses aspectos, sociedade e Estado pressionam para que a familia seja “reajustada” ao

sistema através das politicas sociais, atendendo a uma logica capitalista de producdo e

reproducdo social®.

A partir de uma anélise especifica das familias brasileiras, é possivel perceber como
elas vém mudando em multiplos aspectos, desde sua composi¢do (nuclear, monoparental,
extensa e homoafetivas), relacbes de vinculos e afetos, reducdo no nimero de filhos por

mulher, até 0 aumento na quantidade de idosos no nucleo familiar e na sociedade em geral.

Atualmente, o cenario mundial esta caracterizado pela diminui¢do do indice de
nascimentos, em contraponto ao aumento da expectativa de vida o que faz aumentar o nimero
de idosos na populacdo como um todo. Assim, é de fundamental importancia entender quem

sd0 e como vivem esses idosos.

Nesse sentido, o Estatuto do Idoso (BRASIL, 2003), em seu artigo primeiro, define
que pessoa idosa é aquela com idade igual ou maior que 60 anos. Apesar dos avancos e
conquistas que o marco legal representa, & importante refletir acerca da concepgéo restritiva
presente na definicdo apresentada. A etapa da vida caracterizada como velhice, com suas
peculiaridades, sé pode ser compreendida a partir da relacdo que se estabelece entre os
diferentes aspectos cronoldgicos, biolégicos, psicoldgicos e sociais (SCHNEIDER,;
IRIGARAY, 2008).

Atrelado ao aumento no nimero de idosos vivencia-se uma alteracdo ocorrida nos
padrdes de morte, morbidade e invalidez, que caracterizam uma populacdo especifica e que,
em geral, ocorrem em conjunto com outras transformacgdes demograficas, sociais e
econémicas (OMRAM, 2001). Assim, como afirma Paiva (2014), as pessoas adoecem menos
com as Doencas Infecciosas e Parasitarias (DIP) e passam a conviver com as Doencas

Crénicas Ndo Transmissiveis (DCNT).

Com os avancos cientificos e tecnologicos ocorridos em grande escala, durante as
ultimas décadas do século XX, juntamente ao desenvolvimento da terapéutica, fizeram com
que muitas doengas agudas se modificassem em crénicas, contribuindo para a longevidade
dos pacientes, sendo, portanto, necessaria a promogdo de cuidados paliativos (MACHADO,
PESSINI, HOSSNE, 2007).

21...] a reproducéo das relagdes sociais é a reproducéo de determinado modo de vida, do cotidiano, de valores, de
praticas culturais e politicas e do modo como se produzem as ideias nessa sociedade (YAZBEK, 2000, p. 89).
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A origem dos cuidados paliativos advém do Movimento Hospice, criado por Cicely
Saunders e colaboradores, que foram responsaveis pela disseminacdo dessa filosofia do
cuidar, em nivel mundial, a qual contém dois elementos essenciais. O primeiro refere-se ao
controle efetivo da dor e de outros sintomas, o segundo diz respeito aos cuidados (que
abrangem as dimensfes psicoldgicas, sociais e espirituais de pacientes e de sua familia)
(SANTOS, 2011).

Em 1990, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) formulou sua primeira definigcdo
sobre cuidados paliativos, sendo atualizada em 2002. Esta caracteriza os cuidados paliativos
como uma assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da
qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por
meio da prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacdo impecavel e

tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais.

No debate acerca da filosofia dos cuidados paliativos, é importante destacar o papel da
familia, que vivencia o adoecimento do paciente junto a ele, necessitando que suas demandas
e anseios também sejam objeto de intervencdo. A familia € um importante instrumento na
atencdo a salde de pacientes que demandam cuidados especiais. Entretanto, lida com a
sobrecarga relacionada a sua funcdo protetiva, socialmente construida a partir de
determinacdes historicas.

Além disso, na sociedade capitalista contemporanea, os grupos familiares sofrem os
impactos de um processo de responsabilizacdo, presente no cotidiano e na politica social,
fragilizando a capacidade protetiva das familias, em que pese a desresponsabilizacdo do
Estado, imprescindivel a satisfacdo de necessidades sociais e a garantia de direitos.

Assim, partindo da discussdo ora apresentada, este estudo visa a refletir sobre os
desafios vivenciados pelas familias inseridas na atencdo aos idosos internados na enfermaria
de cuidados paliativos do Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira - IMIP.
Através deste estudo, os profissionais que trabalham na area de cuidados paliativos poderdo

compreender melhor sobre a realidade dos familiares dos pacientes e promover uma

assisténcia mais efetiva. Além de proporcionar a discussdo para criacdo de politicas que

garantam suporte social a familia de pacientes em cuidados paliativos.
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METODOLOGIA

O presente artigo tem carater qualitativo e quantitativo. Segundo Gerhardt e Silveira

(2009), a pesquisa qualitativa ndo se preocupa com representatividade numérica, mas com o

aprofundamento da compreensdo de um grupo social. Sendo assim, ndo existe um modelo

unico para explicar a realidade.

Fonseca (2002) define que a pesquisa quantitativa se centra na objetividade e recorre a
linguagem matematica para descrever as causas de um fendmeno e as relagdes entre variaveis.
Desta forma, a utilizacdo conjunta da pesquisa qualitativa e quantitativa permite recolher mais
informacBes do que se poderia conseguir isoladamente. Cabe entender que estas abordagens

sdo complementares e ndo opostas.

Quanto aos objetivos do artigo, estes sdo de cunho explicativo. O direcionamento da
pesquisa, entdo, da-se no sentido de identificar os fatores que determinam ou contribuem para
a ocorréncia dos fenébmenos (GIL, 2008). Ou seja, este tipo de pesquisa explica a razao, o

porqué das coisas através dos resultados oferecidos.

Para o alcance dos objetivos do estudo, foi utilizado como instrumento de coleta de
dados um formulério, voltado a compreensdo sobre quem sdo as familias que cuidam de
idosos na enfermaria de cuidados paliativos do IMIP, quais os contextos socioecondémicos em

que vivem e quais os desafios que vém enfrentando no processo de cuidar de seus entes.

Para tal pesquisa, foi definido um periodo de coleta de dados de quatro meses (maio a
agosto de 2016). Ao final, foram entrevistados 16 familiares de pacientes distintos que se
encontravam na enfermaria. A selecdo das pessoas entrevistadas se baseou na estimativa da
internacdo de quatro idosos ao més na enfermaria em questdo, totalizando 16 familiares em

quatro meses.

Os sujeitos da pesquisa receberam as devidas orientacdes sobre os objetivos do estudo
e 0S que estiveram de acordo em participar, assinaram o Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (TCLE). Foram excluidos da pesquisa os familiares que ndo possuiam vinculos

com o paciente idoso e/ou que realizavam acompanhamento eventual e ndo sistematico.
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O presente estudo obedeceu a Resolugdo n® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude

e foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica do Instituto de Medicina Integral Professor
Fernando Figueira, IMIP sobre n® 1.541.288°,

RESULTADOS E DISCUSSOES

A partir da metodologia exposta foi possivel auferir os resultados descritos a seguir.
Contudo, antes de adentrar na discussdo sobre os cuidadores, objeto deste trabalho, faz-se
importante um breve levantamento do perfil dos idosos que se encontravam sob os cuidados

dos participantes da pesquisa.

Dos 16 pacientes, 56,25% sdo homens e 43,75% sdo mulheres. A faixa etéria de 60 até
70 anos é a predominante, abrangendo 50% dos idosos, de 71 até 80 anos sdo 37,5% e apenas
12,5% possuem mais de 80 anos. 50% residem em Recife, 37,5% na Regido Metropolitana do
Recife e 12,5% no interior de Pernambuco. Quanto ao estado civil, 31,25% sdo casados,

31,25% vilvos, 18,75% solteiros, 12,5% unido estavel e 6,25% divorciados.

Quando os cuidadores foram indagados a respeito da religido do paciente, 11
responderam que eram catdlicos, 03 eram evangélicos, 01 era magcom e 01 ndo tinha religido.
A maioria possuia 0 Ensino Fundamental incompleto (68,75%), sem escolaridade (12,5%) e
apenas 18,75% possuia 0 Ensino Médio completo. 62,5% dos pacientes sdo aposentados,
18,75% recebem BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada), 12,5% séo pensionistas e 6,25%

sdo desempregados.

No grupo de cuidadores familiares, composto por 16 pessoas, apenas 03 sdo homens e
13 sdo mulheres. Na sociabilidade burguesa, o ato de cuidar tende a ser atribuido as mulheres
e naturalizado de forma a aparecer como exclusivo e constitutivo da condi¢do feminina. Com
base neste senso moral, valores como altruismo e atribuicdes como a da maternidade fazem-se
corriqueiro no cotidiano das mulheres, sobre a forma de dupla jornada de trabalho (GUEDES;
DAROQOS, 2009). Sendo assim, os resultados obtidos reforcam uma atribuigéo tradicional da

funcdo social da mulher como sendo “aquela que cuida”.

As 13 mulheres entrevistadas tém idades entre 30 e 64 anos, assim distribuidas: 05

mulheres entre 30 a 40 anos; 05 entre 41 a 50 anos; 01 entre 51 a 60 anos; e 02 mais de 60

3Aprovat;élo da pesquisa pelo Comité de Etica do Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira-
IMIP sobre n° 1.541.288 na data de 12/05/2016.
Serv. Soc. & Salde, Campinas, SP v.16, n. 1 (23), p. 81-98, jan./jun. 2017 E-ISSN 2446-5992




87

anos. Os 03 homens entrevistados tinham 42, 43 e 57 anos, respectivamente. Existe uma
concentracdo na faixa etéaria adulta (87,5%) em detrimento ao nimero de idosos (12,5%).
Apesar deste ser em menor numero, ainda realizam atividades de cuidados, mesmo com as

limitacdes da idade.

A maioria dos participantes da pesquisa reside na cidade do Recife-PE (56,25%). Os
demais residem em outros municipios da Regido Metropolitana do Recife (37,5%) e no
interior do estado de Pernambuco (6,25%). Estes dados evidenciam que a proximidade do
local de moradia com os servicos de saude, pode ser um fator que contribui para uma melhor
assisténcia ao paciente idoso que necessita de cuidados diarios, principalmente quando em

paliagéo.

Entretanto, destaca-se que o aspecto geografico ndo deve ser visto isoladamente, pois a
procura aos servicos de saude ndo depende apenas da distancia territorial, ou das barreiras
geogréficas, e sim da forma como os usuérios séo recebidos e resolvem seus problemas no
servico procurado (CLEMENTINO; MIRANDA, 2010).

Dos entrevistados, 75% residem em casa propria, 18,75% de herdeiros e 6,25%
alugada. Possuem facil acesso 68,75% dos imdveis, sendo os demais de dificil acesso, seja
pela presenca de ladeiras e escadarias ou pela impossibilidade do trafego de veiculos. Na
pesquisa, todos os entrevistados informaram que suas residéncias eram de alvenaria, possuiam
agua encanada e energia elétrica, apenas duas nao tém saneamento basico. Dentre elas, 50%
tém acessibilidade minima (rampa, barras, acesso para trafego de cadeiras de rodas) para

receber pessoas idosas ou deficientes.

Em relacdo ao estado civil dos entrevistados, 37,5% sdo casados, 31,25% solteiros,
18,75% vivem em unido estavel e 12,5% sdo divorciados. Vale ressaltar que dentre eles, 25%
dos cuidadores solteiros sdo 0s que vivenciam de forma mais expressiva a auséncia de suporte
de terceiros. Entretanto, independente do estado civil, o cuidador sem suporte pode ser o
futuro idoso cuidado, pois a experiéncia de estar incapacitado ou de se tornar um cuidador

gera uma mudanca radical na vida das pessoas. Essas mudangas podem vir seguidas de

sofrimento, decorrente de doencga crbnica ou de alguma dependéncia fisica (ANDRADE,
2009).

No quesito escolaridade, 50% possuem o ensino médio completo, 25% o0 ensino
fundamental incompleto, 12,5% o médio incompleto, 6,25% n&o s&o escolarizados e 6,25%

tém nivel superior completo. O fato de a maioria dos cuidadores serem alfabetizados contribui
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para que a equipe multiprofissional possa repassar as informacbes sobre o paciente e o
cuidado, obtendo-se uma melhor compreensdo sobre a assisténcia que deve ser prestada.
Segundo Nakatani (2011), a escolaridade pode influenciar na qualidade da assisténcia ao
idoso, uma vez que o cuidador precisa seguir dietas, ler bulas de remédios, entender dosagens

e via de administragdao para melhor prover o cuidado.

Com relagéo a empregabilidade dos cuidadores 50% encontram-se desempregados. Os
demais possuem vinculos formais de trabalho (18,75%), sdo autdnomos (25%) ou recebem
beneficio assistencial - Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) ou Bolsa Familia (6,25%).
No que se refere aos rendimentos familiares, 6,25% recebem até um 01 salario minimo;
37,5% recebem mais de 01 até 02 salarios minimos; 37,5% recebem mais de 2 até 3 salarios
minimos; 6,25% recebem mais de 03 até 04 salarios minimos e 12,5% recebem mais de 04

salarios minimos.

Os maiores rendimentos situam-se na faixa que compreende rendas entre mais de 01
até 03 salarios minimos, o que ainda € irrisério comparado aos gastos que 0s pacientes idosos
em cuidados paliativos demandam. Estes vao desde insumos (materiais de higiene e curativos,

fraldas geriatricas) até alimentacdo adequada e medicamentos, além dos gastos fixos da

familia, como aluguel, &gua, energia elétrica e outros.

Neste processo de cuidado a religido entra em cena como suporte ao familiar. Pois a fé
emerge como fonte de energia, esperanca e cuidado consigo. O cuidador vive o sagrado,
pratica a religiosidade, acredita profundamente no poder e na forca que esta proporciona a sua
existéncia, no enfrentamento da vida, principalmente quando estdo inseridos no contexto da
doenca (SEIMA; LENARD; CALDAS, 2014).

Quando questionados sobre este assunto, 56,25% dos cuidadores declararam ser
catdlicos; 31,25% evangélicos; 12,5% outras ou nenhuma. Este dado é de suma importancia
dentro da perceptiva de Cuidados Paliativos, pois a espiritualidade, que vai além da religido, €

uma das esferas que deve ser garantida e cuidada.

Os resultados da pesquisa revelaram que dos entrevistados, 68,75% residem com o
paciente. Evidenciaram, ainda, que na composi¢do familiar dos cuidadores nenhum reside
sozinho, 50% residem com 02 até 03 pessoas, 43,75% com 04 até 07 pessoas e 6,25% com 07
ou mais. Da caracterizacao das familias dos cuidadores, 50% delas tém apenas 01 pessoa com
renda; 43,75% tém duas pessoas; 6,25% tém 03 pessoas e nenhuma tem mais de 03 pessoas

que contribuem na composicao da renda.
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A partir destes dados, infere-se que existe uma concentragdo da responsabilidade da
renda da familia em apenas uma pessoa, 0 que leva a uma inseguranca de que esta possa
perder a renda e a familia ndo disponha de recursos para o cuidado do idoso e dos demais

entes.

O adoecimento traz mudancas na vida da familia, tanto no ambito da realidade
financeira quanto nas reorganizag0es da composicdo familiar. Dos entrevistados, todos

apontam uma ou mais mudancas ap0os o adoecimento do idoso (Tabela 1).

Tabela 1 — Principais mudancas ocorridas apds o adoecimento do idoso atendido na enfermaria de
Cuidados Paliativos do IMIP

MUDANCAS NUMERO PORCENTAGEM

Auséncia de lazer 13 81,25%

Dividas ndo previstas 08 50%

Conflitos familiares 06 37,5%

Problemas de salide 06 37,5%

Auséncia de vinculos sociais 05 31,25%

Desemprego 05 31,25%

Dificuldade em relagéo a 04 25%
prética religiosa

Divorcio 01 6,25%

Comprometimento nos estudos 01 6,25%

FONTE: Formularios utilizados na coleta de dados.

A auséncia de lazer ganha destaque no rol das mudancgas ocorridas (Tabela 1). O
Manual do Cuidador da Pessoa ldosa, desenvolvido em 2008 pela Secretaria Especial dos
Direitos Humanos, afirma que a diminuicdo do tempo dedicado a vida social e as atividades
de lazer é consequéncia do processo de cuidar de uma pessoa idosa, 0 que pode desencadear 0

sentimento de isolamento e o sofrimento (BORN, 2008).

As dividas ndo previstas sdo a segunda mudanca mais citada pelos cuidadores

entrevistados. A sobrecarga financeira impacta diretamente nas familias, ndo apenas o
cuidador e o paciente, causando um desgaste fisico e psicoldgico. Muitas vezes o cuidador por
realizar esta atividade tem problemas no emprego, seja pela reducdo de carga horéria, atrasos
e até o abandono para se dedicar exclusivamente ao idoso adoecido (CAVALCANTE, 2010).
Este fato torna-se mais comum quando o paciente ndo possui mais perceptiva de cura, em

cuidados paliativos.
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Os conflitos familiares séo a terceira ocorréncia mais citada, ao lado dos problemas de
salde, o que tem peso fundamental frente aos desafios e mudancas na vida do cuidador. O
Manual do Cuidador da Pessoa Idosa, afirma que diante da discordancia entre o cuidador e 0s
demais familiares, podem aparecer conflitos, seja em relacdo a atitude ou a falta dela por parte
dos demais familiares para com o idoso doente, seja pela forma como o cuidador proporciona
os cuidados. A falta de reconhecimento, por parte da familia, do trabalho executado pelo

cuidador também é um fator gerador de conflitos.

Ainda de acordo com a Tabela 1, os problemas de saude afetam diretamente 0s
cuidadores. Em decorréncia da dedicacdo exclusiva ao idoso, o cuidador familiar deixa de
exercer atividades de autocuidado, como exercicios fisicos, alimentacdo saudavel e
manutencdo de relacdes sociais; podendo ainda fazer uso excessivo de medicamentos, cigarro
e alcool, impactando na condicdo de saude fisica e emocional deste cuidador (FERNANDES,
GARCIA, 2009).

A auséncia de vinculos sociais e 0 desemprego também foram mencionados pelos
entrevistados, enquanto mudancas advindas do processo de cuidados a idosos em cuidados
paliativos. A primeira situacao relaciona-se ao isolamento social e a um possivel adoecimento
do cuidador, devido a dedicacdo exclusiva ao idoso enfermo. J& a segunda ocorre em funcgéo
da dificuldade de conciliar emprego e cuidado ao idoso em paliativos.

A religido é considerada por diversos autores como um importante aliado no processo

de aceitacdo da doenca e das atividades impostas por ela. A fé fornece subsidios para superar

0s obstaculos e manter a esperanca, além de auxiliar na promocao do bem-estar (OLIVEIRA

et. al., 2012). Alguns cuidadores que participaram da pesquisa relataram encontrar-se
impossibilitados de exercer a prética religiosa devido ao tempo despendido para os cuidados,
o que fragiliza a fé e a participacdo na rotina das religides. Apesar de alguns ndo citarem este
item como dificuldade, veem a pratica religiosa ou puramente a fé como importante no

processo do adoecimento.

Conforme a Tabela 1, apenas uma pessoa relatou o divorcio como uma mudanga ap0s
0 adoecimento do idoso. O divdrcio ou separagdo muitas vezes acontece porque um dos
conjuges deixa sua vida pessoal em segundo plano para se dedicar exclusivamente ao seu ente
familiar idoso e adoecido. Por outro lado, existe também a falta de compreenséo por parte do
outro conjuge em relacdo a necessidade do idoso demandar mais cuidados nessa fase da vida.

O comprometimento com os estudos também foi identificado em apenas um cuidador. Sobre
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isso, percebe-se que a falta de tempo e o estresse da rotina do cuidador séo fatores que
impactam na dedicagédo aos estudos.

No que se refere a0 grau de parentesco com o paciente idoso, 68,75% dos
entrevistados responderam ser filhos(as), 12,5% esposas, 6,25% companheiros (unido
estavel), 6,25% irma e 6,25% cunhada. Conforme a previsdo constitucional, nos artigos 229 e
230, os pais tém o dever de assistir, criar e educar os filhos menores, e os filhos maiores tém o
dever de ajudar e amparar os pais na velhice, caréncia ou enfermidade. A familia, a sociedade
e 0 Estado também tém o dever de amparar as pessoas idosas, assegurando sua participacdo
na comunidade, defendendo sua dignidade e bem-estar e garantindo-lhes o direito a vida
(BRASIL, CF, 1988).

Desta forma, cuidar dos entes familiares é uma obrigacdo prevista na Constituicdo e a
familia ndo pode se abster, cabendo medida judicial em situacdo do ndao cumprimento. Mas
esta obrigacdo se estende também a sociedade e ao Estado. Estes tém o dever de prestar
assisténcia ao idoso, principalmente na fase em que ele ja ndo dispde de autonomia para

decidir por si.

Os cuidadores familiares de idosos em cuidados paliativos possuem uma rotina muito
sobrecarregada. Nao raro, estes demonstram cansaco e instabilidade emocional, afinal se
dedicam por longas horas a tarefas como banhar, alimentar e transportar a pessoa cuidada, o
gue culmina em estresse para o cuidador e, em alguns casos, em prejuizo da qualidade do
relacionamento familiar (FERNANDES; GARCIA, 2009). Além disso, tem o proprio

sofrimento diante do adoecimento e morte eminente do familiar.

Outro cenario importante no que se refere aos cuidadores familiares € observado no

ambito do cotidiano do processo de cuidar: 43,75% destes sujeitos ndo alternam os cuidados
com outra pessoa; 6,25% dedicam pelo menos dois dias na semana para 0s cuidados com o

idoso adoecido; 50% dedicam trés ou mais dias para tais cuidados.

Dos 56,25% que ainda alternam os cuidados com outros, 25% passam de 05 a 11horas
prestando assisténcia ao idoso e 31,25% de 11 a 24h na referida assisténcia. Em 12,5% dos
casos este cuidado especifico tem uma duragdo de 01 até 2 anos; em 25% de 02 até 05 anos;
em 12,5% mais de 5 anos e em 50% dos casos, menos de 01 ano. Isto se explica pelo fato de

que a maioria dos idosos descobre a doenca em estagio avancado e sem perspectiva de cura.

Quando questionados sobre o desejo de delegar os cuidados a terceiros em algum
momento, 25% dos cuidadores afirmaram que sim. Destes, 12,5% pensaram em delegar para
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a familia, 6,25% para uma Instituicdo de Longa Permanéncia para Idosos (ILPI) e 6,25% para
um cuidador remunerado. 75% responderam que ndo pensaram nesta hipdtese, motivados
pelo sentimento de responsabilidade — considerado pelos entrevistados como inerente aos
membros da familia (mé&e, pai, irmao, filhos) —, e, ainda, pela concepcdo de que o “cuidar”

constitui-se como dever moral ou religioso.

No que se refere & motivacdo dos cuidadores a prestar tais cuidados, 11 afirmaram ser
os vinculos afetivos, 14 o dever moral, 03 a auséncia de rede de suporte e 03 0 compromisso
religioso. Alguns dos entrevistados responderam como motivo mais de um item. Segundo
Ricarte (2009), h& cinco razbes principais que motivam o cuidador a prestar assisténcia ao
paciente: o amor, a gratiddo (nogdo de dever, pressao social, modelo da familia tradicional), a
moralidade (dever moral, expectativas sociais, sentimento de reciprocidade), a solidariedade

(lacos afetivos) e a vontade propria.

O afeto para com o paciente muitas vezes é um fator determinante para o cuidado, pois
em muitos casos este vinculo foi alimentado durante toda a vida e no momento da
enfermidade ele ganha uma dimensdo ainda maior. Além disso, ocorre também que a familia
se sente responsavel pelo cuidado de seus membros e acredita que caso recuse tal funcdo,

pode sofrer exclusdo da sociedade e dos demais membros da familia.

Um dos vérios fatores que causam sobrecarga do cuidador é a cobranga ou
responsabilizacdo pelo cuidado para com o idoso. Na pesquisa, dos entrevistados, 25%
relataram se sentirem responsabilizados, devido a cobranca da familia. No quesito de como o
cuidador decide ou decidiu sobre sua vida durante os cuidados com o paciente, 75%
afirmaram que todas as decisdes de sua vida sdo tomadas em func¢do do paciente e 25% a

partir de sua prépria vontade.

Verifica-se, pois, que para a maioria dos entrevistados, a condicdo de cuidador

contribui para que questdes pessoais sejam negligenciadas, bem como anseios e desejos dos

cuidadores, o que pode proporcionar a estes um nivel de estresse ainda maior,

comprometendo sua saude fisica-psiquica-social.

Além dos cuidados com o paciente idoso, 93,75% afirmaram realizar outras atividades
além da assisténcia ao paciente e apenas 6,25% se dedica apenas ao idoso. Das outras
atividades desenvolvidas concomitantemente com o cuidado ao paciente, 10 cuidam de outros
membros da familia (filhos, netos, sobrinhos, irmé&os), 14 realizam atividades domésticas, 07

desenvolvem atividades laborais e 02 dedicam tempo a pratica religiosa. Ressalta-se que neste
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quesito os cuidadores realizam mais de uma atividade mencionada e precisam conciliar o
cuidado dispensado aos idosos a outros afazeres (SCHOSSLER; CROSSETT]I, 2008).

Além das mudancas ocorridas apdés o adoecimento do idoso, algumas se
transformaram em dificuldades que perpassam desde o diagndstico da doenca até o pds-obito

do paciente (Tabela 2).

Tabela 2 — Principais dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar dos idosos atendidos na
enfermaria de Cuidados Paliativos do IMIP

DIFICULDADES NO CUIDADO NUMERO PORCENTAGEM

Financeira 11 68,75%

Sobrecarga 13 81,25%

Trabalho e renda 9 56,25%

[EEN
o

Relacdes sociais 62,5%

Relacdes familiares 43,75%

Relag6es afetivas 12,5%

Prética religiosa 12,5%

Auséncia ou insuficiéncia de recursos
37,5%

na comunidade
6,25%

Aceitacdo da doenca
25%

Compreensdo acerca da rotina com o
37,5%

Dificuldade de relacionamento com o

paciente
. 18,75%
paciente

R W (O &~ | O NN

Adoecimento
6,25%

Estrutura precéria no domicilio

Fonte: formularios utilizados na coleta de dado.

As principais dificuldades enfrentadas sdo as que tangem a sobrecarga (81,25%) e as
finangas (68,75%). Moreira e Caldas (2007) afirmam que cuidadores de idosos tendem a
sofrer acidente vascular encefalico (AVE) e isolamento social, decorrentes do acumulo de
responsabilidades, perdas de companheiro (para os conjuges cuidadores), disturbios

comportamentais, alteracbes na relacdo familiar e com amizades, além da sobrecarga

psicoldgica caracterizadas com ansiedades, inseguranca e medo.

Outro aspecto que também afeta o cotidiano da maioria das familias cuidadoras, como
apresentado pelos entrevistados, é a dificuldade financeira, principalmente na camada mais
pobre da populacdo. Muitos cuidadores estdo desempregados e sobrevivem dos recursos
provenientes da aposentadoria e beneficios do idoso que, em muitos casos, sdo insuficientes

para atender as necessidades basicas do proprio paciente (CAMARANO, 2004).
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Cabe destacar que 18,75% dos cuidadores apresentam dificuldade de relacionamento
com o paciente, 0 que se pode concluir que nem sempre o amor ou o vinculo afetivo é o
motivo que leva a um familiar se dispor a cuidar de um idoso em cuidados paliativos na
familia. A compreensdo da rotina foi um dado relevante (Tabela 2), apesar da maioria dos
cuidadores ter Ensino Médio completo, realizar as func¢@es de cuidado que o idoso necessita
pode causar dificuldades por ndo pertencer ao universo de conhecimento do cuidador, além do

medo e outros sentimentos que podem estar envolvidos em tais atribuicdes.

Dos participantes da pesquisa, 13 informaram que receberam orientacfes por parte da
equipe sobre como cuidar do paciente e conseguiram executar, apesar de classificarem a

compreenséo da rotina como dificuldades apresentadas (Tabela 2).

A auséncia ou insuficiéncia de recursos na comunidade afeta diretamente o cuidado.
Quando o familiar cuidador conta com uma rede de suporte na comunidade ele se sente mais
acolhido e menos sobrecarregado, mas o que a Tabela 2 evidencia é que este item ainda
consta no rol de dificuldades e precisa ser superado para que haja uma melhor assisténcia.

Dos entrevistados, 15 contam com Unidade Basica de Saude (UBS), 12 contam com
Agente Comunitario de Saude (ACS) que realiza visitas rotineiras ou esporadicas, apenas 03
relataram a existéncia de Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF) no territério e 04
citaram a presenca de Servico de Atencdo Domiciliar (SAD). 11 pessoas informaram que

dispdem de policlinica e hospitais proximos a sua residéncia.

Quanto aos servicos de assisténcia social e seguranca publica disponiveis no territério,

10 relataram a presenca de Centro de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS), 02 afirmaram

que ha Centro de Referéncia Especializada da Assisténcia Social (CREAS), 10 mencionaram

a presenca do Conselho Tutelar, 14 relataram a presenca de Delegacia Geral de Policia e

nenhum relatou a Delegacia do Idoso como componente do seu territorio.

Em relacdo aos demais servigcos e equipamentos sociais, 14 informam ter acesso a
transporte publico, 13 afirmam que no bairro onde residem ha escolas publicas, 04 relatam a
presenca de instituicbes de longa permanéncia para idosos (ILPI), 09 afirmam ter associacOes
de moradores, 11 referem ter area de lazer (pracas, quadras, parques), 15 a existéncia de

igrejas e apenas 05 afirmam que no bairro tem empresas.

Muitos servigos presentes no territorio sdo desconhecidos pelos seus moradores.
Recife conta com uma Delegacia Especializada do ldoso, que atende toda a cidade, mas a
maioria desconhece a existéncia dela. Alguns servigos da assisténcia social também nédo séo
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lembrados ou conhecidos pelos cuidadores porgue nunca necessitaram fazer uso ou por nao

saberem para que servem estes equipamentos sociais.

Quanto a assisténcia promovida pelo Estado em relacdo aos servicos prestados a
populacdo, 18,75% se sentem desassistidos; 18,75% se sentem assistidos, mas de forma
insatisfatoria; 50% se sentem assistidos, mas de forma regular e apenas 12,5% se sentem
assistidos plenamente. Estes dados evidenciam a necessidade de melhorar e se fazer acessivel
a toda a populacdo os servicos publicos seja de Assisténcia Social, Saude, Previdéncia,

Seguranca Publica e outros.

O que vem ganhando destaque nos dias atuais quanto a funcdo do Estado, € a sua
minimizacdo em relacdo a protecdo social como um direito de cidadania, na perspectiva da
universalidade. Em um periodo em que a provisdo da protecdo social ndo é assegurada nem
pelo Estado, nem pelas redes de solidariedade articuladas dentro das comunidades, a familia é

retomada como o principal veiculo para a garantia do bem-estar.

Desta forma, os Sistemas de Protecdo Social tém reconhecido a instituicdo familiar,
como importante fonte de protecdo (SILVA, 2007). Desresponsabiliza-se o Estado; a
sociedade faz a caridade, quando pode, para os comprovadamente pobres; e a familia assume
a responsabilidade. O cuidador quando familiar recebe uma carga punitiva seja pela auséncia
do Estado, da sociedade e até dos demais entes familiares, 0 que causa todas as dificuldades

apresentadas pelos entrevistados nesta pesquisa (Tabela 2).

CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa evidenciou que o contexto dos cuidadores familiares é cercado de
mudangas e desafios, seja no que tange as dificuldades de sobrecarga no cuidado para com o
idoso, seja na auséncia de condicOes socioecondémicas. Em meio ao processo de cuidado,
algumas questdes foram levantadas, como: auséncia de suporte de outros familiares e dos
servicos publicos, desemprego, auséncia de vinculos (sociais e afetivos), dificuldade em

praticar a religiosidade e estresse na rotina do cuidado.

Ao mesmo tempo em que é convocada a assistir, cuidar, proteger e executar
atividades, a familia enfrenta restricdes que perpassam desde a dimensdo econdmica até
relagOes sociais e interpessoais, marcadas por sua condicdo de classe e subjetividade. Avalia-

se que a auséncia de uma atuacdo efetiva do Estado com seus equipamentos e Servigos
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impactam na vida dos pacientes e cuidadores de forma determinante, pois quando este ndo

cumpre sua funcdo, golpeia todas as esferas da vida social e individual. Desta forma, a familia

sofre um processo de responsabilizacdo por parte do proprio Estado, através de seus

equipamentos, principalmente os da salde, e também pela sociedade.

Faz-se necessario que as pesquisas referentes ao cuidador familiar de pacientes idosos
levem em consideracdo a multiplicidade das composi¢des familiares e suas realidades. Além
disto, cabe superar um discurso de culpabilizacdo da familia frente ao cuidado em saude, pois
esta necessita de cuidado e suporte. Os estudos sobre cuidados paliativos devem ter um
enfoque maior da importancia dos fatores que impactam na vida ndo apenas dos pacientes,

como também de seus cuidadores.

A presente pesquisa ndo almeja esgotar a discussdo ora apresentada, mas realizar
ponderacdes e reflexBes sobre como as familias estdo vivenciando o processo de cuidado.
Cabe reforcar a necessidade de novas pesquisas que abordem a questdo da auséncia dos
servicos publicos como forma de impactar os cuidados em salde da pessoa idosa em cuidados

paliativos.

Recebido em 13.04.2017 — Aprovado em 28.06.2017
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