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RESUMO

Introducéo: O processo de fim de vida e morte de um dos membros da familia, pode gerar
tensdo e estresse, uma vez que a dindmica familiar é alterada pela doenca e os papéis dos
integrantes sdo ressignificados. O estado vegetativo é definido como a total auséncia de
funcionalidade mental em relacdo a recepcdo e emissdao de informacGes, sendo, também,
relacionado a combinacado de periodos de sono-vigilia. Observa-se uma grande metamorfose no
cotidiano da familia de pacientes em estado vegetativo. Objetivos: Compreender o sofrimento
vivenciado e as principais mudancgas na vida de familiares cuidadores de pacientes em estado
vegetativo, investigar sobre a concep¢do deste cuidador sobre a suspensdo das medidas
artificiais de sustentacdo de seu familiar, além de analisar a percep¢do da morte durante esta
vivéncia e averiguar a presenca de sofrimento psiquico do familiar cuidador. Materiais e
metodos: Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva e de campo, realizada no municipio
de Patrocinio-MG. Foi utilizada uma entrevista semiestruturada, elaborada pelas pesquisadoras,
com quatro pessoas que estdo exercendo o papel de cuidador de algum familiar em estado
vegetativo. Os dados foram analisados a partir da analise de contetdo. Resultados: Os
resultados obtidos mediante a analise dos dados sugerem que o estado vegetativo gera grande
sofrimento aos cuidadores familiares que vivenciam diariamente uma experiéncia de morte em
vida, existindo muitas restricdes e perdas econémicas, sociais, afetivas com tendéncia ao
sofrimento emocional compreendido atraves das renincias e ambivaléncias afetivas
vivenciadas no ato de cuidar. Observa-se que a espiritualidade e a religido, além de promover
um sentido a vida, sdo apoios essenciais para o enfrentamento das dificuldades especificas do
processo de cuidado. Percebe-se, também, a existéncia de ganhos na vida dos cuidadores
familiares, a partir da vivéncia da esperanca, paciéncia, capacidade de doar e amar no decorrer
dos cuidados, ampliando a significacdo de sua finitude, possibilitando uma nova maneira de
perceber a vida e de viver. No decorrer do cuidado, a concep¢do da morte e do morrer sao
modificados, visto que alguns cuidadores vivenciam um certo tipo de luto antecipado, ja que
lidam diariamente com a degeneracdo e a morte iminente de seu familiar. Conclusédo: Pode-se
concluir diante dos achados deste estudo que o cuidador familiar € um ser solitario passivel de
vivéncias e sentimentos conflitantes que podem comprometer sua salde. E pontual a
necessidade de implementar politicas publicas que deem assisténcia integral a saude dos
cuidadores familiares, promovendo uma melhor qualidade de vida, e aprimoracdo das
elaboracdes das possiveis perdas e dificuldades durante esta vivéncia.

Palavras Chaves: Cuidadores. Estado Vegetativo. Sofrimento.
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1 INTRODUCAO

Este estudo tem como foco a compreensdo das principais mudangas no estado
emocional do familiar de pacientes em estado vegetativo, onde a énfase recai no entendimento
dos impactos e dificuldades encontradas no decorrer desta vivéncia.

A morte ndo é um momento, e sim um acontecimento inevitavel que o homem tenta
combater e adiar cada vez mais com o desenvolvimento de técnicas. A finitude do ser humano
€ uma sequéncia de fendmenos, que vai operando, sucessivamente, 0s varios 0rgaos e sistemas
da manutencdo de vida. Em termos biologicos, o fim da vida pode ser entendido como um
acontecimento estabelecido no tempo, delimitado por métodos de Eletroencefalograma,
Eletrocardiograma e Ressonancia Magnética Funcional (F.M.R.I). O processo de fim da vida
tem seu inicio em um diagnostico, onde provoca uma transformacdo nos padrdes de vida
habitual da pessoa diagnosticada e de sua familia, ocasionando o adiamento de planos e projetos
(CERQUEIRA, 2010).

A finitude é um fator irrefutavel e inerente na vida do ser humano. A consciéncia de
que todos terdo um fim gera certa angustia que permeia a vivéncia do homem. O conhecimento
da morte e o saber de sua condicdo transitoria e finita, influencia na significacdo de si e do
mundo. Sendo assim, com algumas modificacBes nas compreensées em relagdo a morte, o
homem pode transformar sua forma de lidar e agir diante dela (FUJISAKA, 2014).

A familia precisa ser considerada como um conjunto, no qual tudo que afeta este
conjunto afeta cada um dos integrantes envolvidos, e tudo que afeta algum integrante,
logicamente, afeta a familia. Sendo assim, no instante em que é apresentado um diagnostico de
alguma doenca possivelmente fatal, ndo apenas o individuo acometido, mas sua familia se
depara com dificuldades, limitacGes e rupturas (BIDARRA, 2010). Este processo de fim de
vida e morte de um dos membros da familia, pode gerar tensdo e estresse, uma vez que a
dinamica familiar é alterada pela doenca e os papéis dos integrantes sdo ressignificados
(GUIMARAES, 2010).

No momento em que a existéncia de uma pessoa adquire algum significado para a
outra, se inicia um processo de cuidado, de participagdo de seu destino, de seus sucessos e
sofrimentos. O ato de cuidar do préximo é uma caracteristica do ser humano e existe quando é

vivido, sentido e experenciado. O cuidado envolve um respeito com o outro e consigo mesmo
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(RICARTE, 2009). O respeito ao sofrimento, aos valores, aos principios e a dignidade da pessoa
dependente fazem parte da singularidade do cuidador e de sua acdo humanizada, visando, ndo
sO, uma melhor qualidade de vida do outro, mas também, uma qualidade de vida de si mesmo
enquanto cuidador (SARAIVA, 2011).

O processo de cuidado, quando é uma vivéncia intensa do periodo de fim da vida e
morte, encaminha o0 sujeito a perceber a insuportavel possibilidade de sua propria finitude.
Sendo assim, propicia uma reflexdo do individuo acerca de suas proprias crencas, valores e
prioridades, tornando possivel uma transformacdo na forma de compreender a vida e sua
esséncia. Contudo, apesar de o cuidado de pessoas em fase terminal ser um processo penoso
para os cuidadores, pode proporcionar uma ressignificacdo da consciéncia de sua propria
finitude, além de novos significados de sua existéncia (FUJISAKA, 2014).

Acidentes que provocam lesdes onde afetam direta ou indiretamente o Sistema
Nervoso Central (SNC), podem desenvolver sérias sequelas no funcionamento cerebral. O
quadro de coma pode surgir por diferentes tipos de lesdes (tumoral, vascular, traumatica,
infecciosa ou outra) e evolui-se de maneira distinta em cada individuo. O estado vegetativo
persistente € um prognastico diferenciado e possui uma gravidade variada, sua possibilidade de
ocorréncia encontra-se entre dois extremos: recuperacdao completa do quadro de coma ou morte
cerebral (CARNEIRO et al., 2005).

Quando se trata de condigdes neurologicas de extrema gravidade, a relevancia de
conceituar a consciéncia e seus niveis se torna fundamental para uma melhor compreensao. A
consciéncia inclui dois elementos essenciais: a percepcdo/compreenséao de si e do ambiente (0
contetido da consciéncia) e o estar desperto (nivel de consciéncia). E necessario estar desperto
para estar consciente, no entanto existe a possibilidade de estar desperto sem uma percepg¢éo do
ambiente e de si (LAUREYS, 2005).

O estado vegetativo é definido por Tablada (2013) como a total auséncia de
funcionalidade mental em relacdo a recepcdo e emissdo de informacdes, sendo, também,
relacionado a combinacdo de periodos de sono-vigilia. Aléem disso, Carneiro et al., (2005),
descreve o estado vegetativo como sendo caracterizado pelo quadro clinico inicial, o estado
vegetativo continuado como aquele que persiste por quatro semanas, € 0 estado vegetativo
persistente quando as alteracfes neurologicas possuem duracdo por mais de trés meses, apos a
falta de oxigenacdo cerebral e doze meses na continuidade de traumatismo craniano.

O estado vegetativo persistente demanda um cuidado especial com a aten¢do ao uso
de medicacGes para controles de sintomas gerais e neurolégicos especificos, cautela com a

higiene, alimentacdo e prevencédo de feridas e atrofia muscular, sendo que, em alguns casos, o
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uso de suporte ventilatorio torna-se indispensavel (TABLADA, 2013). Para Auma (2016), além
do intenso cuidado necessario a esses pacientes, as familias sofrem um grande impacto
socioecondmico, obtendo, também, uma total modificacdo nas atividades diarias, em virtude
das condigBes irreversiveis e incapacitantes do individuo, causadas pelos prejuizos
neurolégicos.

Observa-se uma grande metamorfose no cotidiano da familia de pacientes em estado
vegetativo. Com isso, questiona-se: como o familiar cuidador lida com o sofrimento e a angustia
gerada pela situacdo que envolve um ente em estado vegetativo? Acredita-se que a vivéncia no
tratamento de pacientes em estado vegetativo aumente o indice de sofrimento psiquico nos
familiares cuidadores. Além de uma completa mudanca das atividades diarias que possibilita
uma diminuicéo do cuidado de si mesmo e sua saude.

A relevancia deste estudo esta no fato de salientar a importancia de um apoio, suporte
e assisténcia eficaz a satde dos cuidadores de pacientes em estado vegetativo persistente. Visto
que, conforme Bidarra (2010), geralmente, é na familia que surge um cuidador principal, sendo
que este individuo poderd ser o mais afetado pelas alteracGes provocadas pela doenca. O
cuidado pode comprometer a qualidade de vida do cuidador, bem como provocar modificacdes
em sua dindmica pessoal e familiar.

Além disso, considera-se importante para 0 meio académico a compreensdo das
principais dificuldades, possiveis mudangas emocionais e alteracdes na percep¢do da morte
para os cuidadores, para que assim, possibilite um melhor conhecimento do significado do papel

de cuidador e as consequéncias para ele no ato de cuidar.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Compreender o sofrimento vivenciado na vida de familiares cuidadores de pacientes em

estado vegetativo.

2.2 Objetivos especificos

Conhecer as principais mudancas na vida do familiar cuidador do paciente em estado
vegetativo;

Investigar sobre a concepcdo do familiar cuidador sobre a suspensdo das medidas
artificiais de sustentacao do paciente;

Analisar a percepcdo da morte durante a vivéncia do estado vegetativo do familiar
cuidador;

Averiguar a presenca de sofrimento psiquico do familiar cuidador.
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3 DESENVOLVIMENTO

A EXPERIENCIA DE CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES EM ESTADO
VEGETATIVO

LETICIA AVILA CUNHA!
MARIA HELENA CABRAL?2

RESUMO

Introducgéo: O processo de fim de vida e morte de um dos membros da familia, pode gerar
tensdo e estresse, uma vez que a dinamica familiar é alterada pela doenca e os papéis dos
integrantes sdo ressignificados. O estado vegetativo é definido como a total auséncia de
funcionalidade mental em relacdo a recepcdo e emissdo de informacdes, sendo, também,
relacionado a combinacéo de periodos de sono-vigilia. Observa-se uma grande metamorfose no
cotidiano da familia de pacientes em estado vegetativo. Objetivos: Compreender o sofrimento
vivenciado e as principais mudangas na vida de familiares cuidadores de pacientes em estado
vegetativo, investigar sobre a concep¢do deste cuidador sobre a suspensdo das medidas
artificiais de sustentacdo de seu familiar, além de analisar a percep¢do da morte durante esta
vivéncia e averiguar a presenca de sofrimento psiquico do familiar cuidador. Materiais e
metodos: Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva e de campo, realizada no municipio
de Patrocinio-MG. Foi utilizada uma entrevista semiestruturada, elaborada pelas pesquisadoras,
com quatro pessoas que estdo exercendo o papel de cuidador de algum familiar em estado
vegetativo. Os dados foram analisados a partir da analise de conteldo. Resultados: Os
resultados obtidos mediante a analise dos dados sugerem que o estado vegetativo gera grande
sofrimento aos cuidadores familiares que vivenciam diariamente uma experiéncia de morte em
vida, existindo muitas restricdes e perdas econémicas, sociais, afetivas com tendéncia ao
sofrimento emocional compreendido através das renincias e ambivaléncias afetivas
vivenciadas no ato de cuidar. Observa-se que a espiritualidade e a religido, além de promover
um sentido a vida, sdo apoios essenciais para o enfrentamento das dificuldades especificas do
processo de cuidado. Percebe-se, também, a existéncia de ganhos na vida dos cuidadores
familiares, a partir da vivéncia da esperanca, paciéncia, capacidade de doar e amar no decorrer
dos cuidados, ampliando a significacdo de sua finitude, possibilitando uma nova maneira de
perceber a vida e de viver. No decorrer do cuidado, a concep¢do da morte e do morrer sao
modificados, visto que alguns cuidadores vivenciam um certo tipo de luto antecipado, ja que
lidam diariamente com a degeneragédo e a morte iminente de seu familiar. Conclusédo: Pode-se

! Autora, Graduanda em Psicologia pelo Centro Universitario do Cerrado - UNICERP
2 Orientadora, Professora Especialista do Curso de Psicologia do Centro Universitario do Cerrado - UNICERP
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concluir diante dos achados deste estudo que o cuidador familiar € um ser solitario passivel de
vivéncias e sentimentos conflitantes que podem comprometer sua satde. E pontual a
necessidade de implementar politicas publicas que deem assisténcia integral a sadde dos
cuidadores familiares, promovendo uma melhor qualidade de vida, e amplificacdo das
elaboragdes das possiveis perdas e dificuldades durante esta vivéncia.

Palavras Chaves: Cuidadores. Estado Vegetativo. Sofrimento.

ABSTRACT

Introduction: The end of life process and death of a family member can be tense and stressful,
once the sickness changes the family dynamics and the roles played by the members are
redefined. The vegetative state is defined as total absence of mental functions regarding the
reception and emission of information, and it is also related to the combination of sleep-wake
cycles. A great transformation in the daily life of the vegetative patient's family is observed.
Objectives: To understand the suffering experienced and the main transformations in the life
of family caregivers of vegetative patients; to investigate the caregivers' conception of
interrupting artificial measures that support the patient; and also to analyze the perception of
death during this experience and to verify the psycological distress of the family caregiver.
Material and Methods: A qualitative, descriptive and field research was carried out in
Patrocinio-MG. A semi-structed interview that was developed by the researchers, was carried
out with four people that are playing the role of family caregiver of some family member in
vegetative state. The data was analysed from the content analysis. Results: The results obtained
by the data analysis suggest that vegetative state causes great distress to the family caregivers
that experience death in life daily, with many economic, social, affective restrictions and losses,
tending to suffer emotionally, fact understood through affective renunciations and
ambivalences experienced in the act of caring. It was observed that spirituality and religion,
besides promoting a meaning to life, are essential supports for coping with the specific
difficulties of the caring process. It also shows the existence of gains in the life of family
caregivers, from the experience of hope, patience, ability to give and love in the course of
caring, expanding the meaning of their finitude, enabling a new way of perceiving life and
living. During the caring process, the conception of death and dying is changed, since some of
the caregivers experience some kind of an early grief once they deal daily with degeneration
and the impending death of their relative. Conclusion: As observed in the findings of this study,
it can be concluded that the family caregiver is a solitary being that is susceptible to conflicting
experiences and feelings that may harm his or her health. The need of implementing public
policies that provide complete care to family caregivers' health, promoting a better quality of
life, and the amplification of the elaborations of possible losses and difficulties during this
experience is ponctual.

Keywords: Caregivers. Vegetative State. Suffering.
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3.1 INTRODUCAO

Este estudo tem como foco a compreensdo das principais mudangas no estado
emocional do familiar de pacientes em estado vegetativo, onde a énfase recai no entendimento
dos impactos e dificuldades encontradas no decorrer desta vivéncia.

A finitude é um fator irrefutavel e inerente na vida do ser humano. A consciéncia de
que todos terdo um fim gera certa angustia que permeia a vivéncia do homem. O conhecimento
da morte e o saber de sua condicdo transitéria e finita, influencia na significacdo de si e do
mundo. Sendo assim, com algumas modificacbes nas compreensdes em relacdo a morte, o
homem pode transformar sua forma de lidar e agir diante dela (FUJISAKA, 2014). Conforme
Guimarées (2010), este processo de fim de vida e morte de um dos membros da familia, pode
gerar tenséo e estresse, uma vez que a dindmica familiar é alterada pela doenca e os papéis dos
integrantes sdo ressignificados.

O ato de cuidar do proximo € uma caracteristica do ser humano e existe quando €
vivido, sentido e experenciado. O cuidado envolve um respeito com o outro e consigo mesmo
(RICARTE, 2009). O respeito ao sofrimento, aos valores, aos principios e a dignidade da pessoa
dependente fazem parte da singularidade do cuidador e de sua acdo humanizada, visando, ndo
s0, uma melhor qualidade de vida do outro, mas também, uma qualidade de vida de si mesmo
enquanto cuidador (SARAIVA, 2011).

O processo de cuidado, quando é uma vivéncia intensa do periodo de fim da vida e
morte, encaminha o sujeito a perceber a insuportavel possibilidade de sua prépria finitude.
Sendo assim, propicia uma reflexdo do individuo acerca de suas proprias crencas, valores e
prioridades, tornando possivel uma transformacdo na forma de compreender a vida e sua
esséncia. Contudo, apesar de o cuidado de pessoas em fase terminal ser um processo penoso
para os cuidadores, pode proporcionar uma ressignificacdo da consciéncia de sua propria
finitude, além de novos significados de sua existéncia (FUJISAKA, 2014).

O estado vegetativo é definido por Tablada (2013) como a total auséncia de
funcionalidade mental em relacdo a recepcdo e emissdo de informacdes, sendo, também,
relacionado a combinacdo de periodos de sono-vigilia. Auma (2016) afirma que, aléem do
intenso cuidado necessario a esses pacientes, as familias sofrem um grande impacto

socioecondmico, obtendo, também, uma total modificacdo nas atividades diarias, em virtude



17

das condigBes irreversiveis e incapacitantes do individuo, causadas pelos prejuizos
neuroldgicos.

Observa-se uma grande metamorfose no cotidiano da familia de pacientes em estado
vegetativo. Com isso, questiona-se: como o familiar cuidador lida com o sofrimento e a angUstia
gerada pela situacdo que envolve um ente em estado vegetativo? Acredita-se que a vivéncia no
tratamento de pacientes em estado vegetativo aumente o indice de sofrimento psiquico nos
familiares cuidadores. Além de uma completa mudanca das atividades diarias que possibilita
uma diminuicdo do cuidado de si mesmo e sua salde.

Os objetivos norteadores foram os de compreender o sofrimento vivenciado e as
principais mudancas na vida de familiares cuidadores de pacientes em estado vegetativo,
investigar sobre a concepgdo deste cuidador sobre a suspensdo das medidas artificiais de
sustentacdo de seu familiar, além de analisar a percepcdo da morte durante esta vivéncia e
averiguar a presencga de sofrimento psiquico do familiar cuidador. A relevancia deste estudo
estd no fato de salientar a importancia de um apoio, suporte e assisténcia eficaz a satde dos

cuidadores de pacientes em estado vegetativo persistente.

3.2 MATERIAL E METODOS

3.2.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva e de campo. A pesquisa qualitativa
considera a existéncia de uma dinamicidade entre o0 mundo objetivo e a subjetividade do
individuo, o que ndo pode ser descrito através de nimeros. A descritiva retrata 0 ambiente como
fonte direta de coleta de dados, ndo se utiliza prioritariamente métodos e técnicas estatisticas.
Além disso, os dados sdo analisados indutivamente e os principais focos da abordagem séo os
significados do processo (SILVA; MENEZES, 2005).

O uso de métodos padronizados de coleta de dados, como o questionario e a
observacdo sistematica sdo caracteristicas da pesquisa descritiva. Este tipo de pesquisa busca
descrever algum fenémeno, ou caracteristicas de alguma populacdo ou, até mesmo, determinar
uma relacdo entre as variaveis (SILVA; MENEZES, 2005). De acordo com Gil (2002), a

pesquisa de campo além de preocupar-se com a descricdo, possui uma atengdo voltada para a
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esséncia do contetdo, levando o pesquisador a utilizar-se de entrevistas e depoimentos com

diferentes niveis de estruturag&o.

3.2.2 Cenério da pesquisa

A coleta dos dados foi realizada nas residéncias dos cuidadores familiares, com
horérios pré-estabelecidos para facilitar a participacdo dos sujeitos envolvidos, na cidade de
Patrocinio-MG, localizado na regido do Alto Paranaiba, com uma populacdo aproximada de
89.983 habitantes, de acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2017).

3.2.3 Participantes do estudo

A pesquisa foi realizada com quatro cuidadores familiares de pacientes em estado
vegetativo. A representacdo da amostra de quatro participantes se justifica pela complexidade

do diagndstico selecionado para este estudo.

3.2.4 Técnica de coleta de dados

Como critério fundamental para inclusdo dos participantes deste estudo realizou-se
uma busca por cuidadores de familiares que estivessem em estado vegetativo. Os participantes
foram identificados a partir da divulgacdo deste estudo entre pessoas conhecidas, que 0sS
identificou; o contato ocorreu através de telefonemas, onde foi esclarecido os objetivos do
estudo e como seria realizado. Todas as entrevistas foram realizadas voluntariamente apds os
participantes serem informados e esclarecidos sobre a pesquisa.

Os dados foram coletados por meio de uma entrevista semiestruturada, elaborada pelas
pesquisadoras (APENDICE A), com sete questdes objetivas, para conhecimento do perfil
sociodemografico da amostra e dez questdes descritivas, possibilitando que os entrevistados
expressassem de forma subjetiva sobre suas vivéncias como cuidadores de pacientes em estado
vegetativo.

A entrevista semiestruturada, além de ndo apresentar uma padronizacdo de

alternativas, possibilita a manifestacdes de informac6es de maneira mais livre. Este modelo de
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entrevista caracteriza-se por um conteudo preparado através de um roteiro com perguntas
principais, podendo surgir outras questdes complementares ao assunto em algum momento da
entrevista (MANZINI, 1990, apud MANZINI, 2004).

Durante a realizacdo das entrevistas, utilizou-se um gravador como instrumento
auxiliar para facilitar a transcricdo das falas do sujeito, mediante consentimento dos
participantes, os quais somente participaram das entrevistas ap0s assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B).

3.2.5 Procedimento de analise de dados

Apos a transcricdo das gravacdes e de leitura exaustiva do contetido expresso, foram
analisados e categorizados os contetdos tematicos, seguindo 0s objetivos propostos pela
pesquisa. A analise de contetido possibilita, a descri¢do das atitudes e mensagens interligadas
ao contexto das falas, assim como a deducdo sobre alguns dados coletados. Este método é
utilizado visando uma explicacao das incertezas propostas pelas hipoteses, além de possibilitar
um enriquecimento da leitura e um aprofundamento nas significaces omitidas nas falas
(CAVALCANTE et al., 2014).

3.2.6 Questdes éticas

Este estudo esté de acordo com a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
a qual estabelece as diretrizes para a pesquisa envolvendo seres humanos. O mesmo foi
submetido a avaliacio do Comité de Etica em Pesquisa do UNICERP (COEP/UNICERP) e a
coleta de dados somente foi realizada apds aprovacdo do COEP/UNICERP (ANEXO A) e da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Apos realizada a analise de dados, as gravacdes das entrevistas foram apagadas. Para
preservar 0 anonimato dos participantes, estes foram identificados com nome de flores,

simbolizando a delicadeza do ato de cuidar.
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3.3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Para a caracterizacdo do perfil sociodemografico dos cuidadores, foram identificadas
as variaveis: género; faixa etaria; escolaridade; renda; estado civil; relagdes de parentesco e
religido. Apos uma escuta detalhada das gravacGes em busca de atender 0s objetivos deste
estudo, foram abstraidas as seguintes categorias tematicas: O sofrimento de ser cuidador
familiar; com duas subcategorias: A espiritualidade como ancora para o sofrimento do cuidador
familiar e Ambivaléncia de sentimentos no ato de cuidar do familiar; A sustentabilidade da
vida; Os recursos tecnolégicos na manutencéo da vida; com uma subcategoria: A vida por um
fio. Indagagdes sobre a morte e 0 morrer; Sentimentos que transcendem o cuidado e a vida;
Vivenciando sentimentos de perdas e renincias no ato de cuidar; Experienciando ganhos no ato

de cuidar; Acrescéncias: Indagac6es do cuidador.

3.3.1 Dados sociodemogréficos

Participaram deste estudo quatro cuidadores familiares de pacientes em estado

vegetativo. A seguir serdo apresentados e discutidos os resultados obtidos através da coleta de

dados.

Tabela 1 — Sexo, idade e estado civil dos cuidadores

Participantes Sexo Idade Estado Civil

Cravo Masculino 52 anos Divorciado
Begobnia Feminino 77 anos Casada
Alfazema Feminino 40 anos Solteira
Bromélia Feminino 58 anos Casada

Tabela 1 — Sexo, idade e estado civil dos cuidadores — Patrocinio 2018
Fonte: Dados da pesquisa

Conforme apresentado na TAB. 1, percebe-se uma quantidade maior de cuidadores do

sexo feminino (3) que do sexo masculino (1), o que condiz com Guimarées (2010) sobre a



21

mulher ser mais disponivel para o cuidador, podendo-se considerar esse fator como algo
construido social e culturalmente.

No que se refere as idades dos cuidadores familiares, constatou-se que séo entre 40 e
77 anos, tendo-se uma média de 56,75 anos. De acordo com Glozman (2004, apud
AMENDOLA et al., 2008) cuidadores mais velhos possuem maior predisposi¢cdo a obtencéao de
sobrecarga, no entanto, 0s mais jovens sofrem maiores restrigdes sociais, além de um maior
isolamento em relacdo as atividades de lazer de sua faixa etéria. J4 em relacdo ao estado civil
dos participantes, verifica-se que duas entrevistadas sdo casadas, uma é solteira e um é

divorciado.

Tabela 2 — Grau de parentesco, escolaridade, religido e renda mensal dos cuidadores

Participantes | Parentesco Escolaridade Religido Renda mensal
Cravo Filho 2° grau completo Catolico Até 3 salarios
Begonia Conjuge 1° grau incompleto Catolica N&o possui
Alfazema Filha 3° grau completo Espirita N&o possui
Bromélia Filha 3° grau completo Catolica | Acima de 3 salarios

Tabela 2 — Grau de parentesco, escolaridade, religido e renda mensal dos cuidadores — Patrocinio 2018
Fonte: Dados da pesquisa

Observa-se na TAB. 2 que a distribuicdo dos participantes, segundo o grau de
parentesco, é de trés (3) para filhos e 1 (um) para cénjuge. Conforme Fratezi e Gutierres, (2011),
0 papel de cuidador de pais cabe aos filhos, e € preciso que os conjuges zelem pelo cuidado de
seus companheiros como um quesito de respeito, solidariedade e responsabilidade.

Quanto a escolaridade dos participantes, nota-se que dois (50%) dos cuidadores
possuem 3° grau completo, um (25%) 2° grau completo e um (25%) 1° grau incompleto.
Segundo Budd et al., (2004), a educacdo em saude esta relacionada as condicbes de
aprendizagens das pessoas. Com isso percebe-se a importancia de se conhecer a escolaridade
dos cuidadores, pois, geralmente, sdo eles quem recebem informacdes ou orientacdes da equipe
de saude.

Em relacdo a religido dos entrevistados, verificou-se que trés sdo catélicos e uma €
espirita, o que condiz com estudos de Silveira et al., (2006) que afirmam que a espiritualidade
se torna bastante importante para ajudar os cuidadores familiares no enfrentamento de
dificuldades encontradas no ato de cuidar, a0 mesmo tempo em que proporciona um sentido a

vida do individuo.
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Por fim, a renda dos participantes é de que dois participantes ndo possuem renda
mensal, um possui uma renda de até 3 salérios minimos e um possui uma renda acima de 3
salarios minimos. Auma (2016) descreve que as condi¢des incapacitantes de individuos com
prejuizos neuroldgicos, além de ocasionar uma alteragdo na vida desses pacientes e suas
familias, e uma transformacdo no modo de viver, provoca também, um grande impacto

socioeconémico.

3.3.2 O sofrimento de ser cuidador

Observa-se que o0 ato de cuidar tambem e acompanhado de sofrimento para 0s

cuidadores familiares. E possivel perceber sofrimento em seus depoimentos:

Entdo é dificil, ndo é facil, porque é um ente querido, é uma familia (Cravo).

Assim, a gente ndo deixa de ficar triste, porque a gente ndo quer ver a pessoa
assim né?! Sonho muito que ele ta conversando, que ele ta andando comigo
(Begbnia).

A gente acaba gue assim... no inicio sim, no inicio é bem dificil de conformar,
assim... de acreditar (Alfazema).

Olha, cuidar da mde doente, igual a gente cuida da nossa mae, & muito
doloroso, déi muito, é muito dificil (Bromélia).

Cuidar possui uma definicdo multidisciplinar e complexa onde abrange as linhas:
afetiva, ética, relacional, sociocultural, técnica e terapéutica. Remete-se a um tipo de apoio,
onde o cuidador fica suscetivel a um risco consideravel de doencas, sejam fisicas ou mentais
(RICARTE, 2009).

O familiar cuidador principal é aquela pessoa que agrega funcdes antes ja exercidas. E
ele quem auxilia o ente querido doente em seus cuidados diarios, na alimentacao e na higiene,
além de acompanha-lo em consultas e internacdes. E possivel que este cuidador tenha uma
sobrecarga de afazeres, emocoes e gastos financeiros. Além disso, este familiar pode se tornar
responsavel pela tomada de dificeis decisdes e, com isso, desenvolver angustias e sentimento
de culpa (KUBLER-ROSS, 2008).

Segundo pesquisas realizadas por Guimardes (2010), com cuidadores de cénjuges,
observa-se que o cuidado, acompanhamento e o convivio com a degeneracdo do doente, se torna

uma das experiéncias mais devastadoras vivenciadas. Este processo torna-se um grande
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obstaculo para presenciar o processo de fim de vida e morte do companheiro. A autora ainda
aponta que a doenga cronica propicia diversos transtornos tanto para o enfermo, quanto para o
cuidador, visto que este acompanhamento causa rupturas, exaustdo e grande sobrecarga,
interferindo na qualidade de vida do cuidador.

3.3.2.1 A espiritualidade como éncora para o sofrimento do cuidador familiar

Os cuidadores apresentam a espiritualidade como ponto de apoio para o sofrimento

durante o ato de cuidar. Abaixo é possivel identificar esse reflgio relatado pelos entrevistados.

Na Biblia ta escrito que ai daquele que ndo cuidar do pai mais da mde na
velhice... Eu vejo todo dia tem uma provacdo assim, um milagre
acontecendo... Eu recebo muita bencgéo de Deus, eu vejo, eu agradeco (Cravo).

Eu ndo, eu sempre, enfrentei assim... de cabega erguida, que Deus manda pra
gente né?! Que é uma coisa assim... é natural né?! [...] Mas assim, nunca
revoltei ndo sabe?! A gente ndo pode, né?! Tem que enfrentar, porque é uma
coisa assim... uma vontade que Deus teve na vida da gente né?! E que a gente
vai vivendo com o passar do tempo, vocé vai ganhando assim... muita
compreensdo... vocé vai mudando muita coisa. [...] A gente vai dando conta,
com a ajuda de Deus e das pessoas! Muito triste com isso ndo, eu penso
assim... a gente tem de cuidar direito né?! (Beg6nia).

Eu, por eu ser espirita, eu ndo lido muito ruim com isso. A morte é apenas... a
gente desencarna né?! A gente vai tratar em outro plano, entdo eu néo tenho
tanto problema assim com a morte. Ndo sou tdo apegada ao corpo fisico. O
morrer seria mais o descansar... ir pra outro plano (Alfazema).

O apego as significacbes espirituais ¢ uma necessidade da pessoa angustiada, visando
a obtencdo de sentidos para o seu sofrimento. Este aspecto espiritual € de grande importancia
para os familiares de pessoas em fim da vida, visto que propicia um grande apoio e alivio para
o sofrimento vivenciado (CERQUEIRA, 2010). Além disso, a partir de estudos de Fratezi e
Gutierres, (2011), percebe-se que a espiritualidade proporciona uma certa conformidade com a
situacdo que os familiares se encontram, além de se transformar em consolo para seu
sofrimento.

Silveira (2006) relata que a espiritualidade e a religido, além de promover um sentido
a vida, sdo ajudas essenciais para o enfrentamento das dificuldades especificas do processo de

cuidado. Em suas pesquisas, 0 autor concluiu que muitos cuidadores possuem uma necessidade
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de obter um sentido da vida acerca de seus valores para poderem analisarem suas experiéncias.

Sendo assim, essa significacdo faz com que o ato de cuidar faga sentido na vida dos familiares.

3.3.2.2 Ambivaléncia de sentimentos no ato de cuidar

Por se tratar de um cenéario bastante complexo, os cuidadores familiares vivenciam
alguns sentimentos de maneira contraditéria e confusa. Abaixo estdo algumas falas que

demostram esses sentimentos gerados no ato de cuidar.

Parece que eu tenho do de sair e deixar ele s6. Por exemplo, se tem uma festa
da familia, uma coisa assim... eu ndo acho jeito de ir, porque eu penso assim
eu vou e ele ndo vai? A gente sempre ia junto (Begonia).

N4o... ndo creio que tenha sofrimento ndo. Eu ja acostumei. Mas assim, ndo é
facil. Vocé tem que largar tudo (Alfazema).

Entdo, pra gente, € muito dificil cuidar dela, mas para nds, € assim, um grande
prazer pra todos os filhos, ter condicdo de cuidar dela (Bromélia).

O cuidado faz parte da esséncia humana. Do nascimento a morte recebemos algum
tipo de cuidado. Muito mais que um ato, o cuidado caracteriza-se por uma ocupacao,
preocupacao, responsabilidade e desenvolvimento afetivo com o proximo (BOFF, 1999). O
mesmo autor também menciona os dois significados basicos que compreende o cuidado. Por
um lado, a atencao, prontidao e zelo, para com o outro; por outro lado, a apreensao e tormento,
visto que o cuidador, muitas vezes, se envolve afetivamente ao dependente.

Sales (2008, apud FUJISAKA, 2014), complementa que a partir do cuidado de algum
ente querido, cuja doenca é considerada fatal, alguns sentimentos antagbnicos surgem em
consequéncia da necessidade de ter que prestar cuidado, ao mesmo tempo em que os cuidadores
precisam controlar sua propria dor.

Essa ambivaléncia de sentimentos ocorre, principalmente, quando ha uma percep¢éao
da restricdo de acBes para uma possivel mudanca da situacdo em que o doente se encontra. Com
iss0, percebe-se 0 uso de estratégias nos cuidadores, como a negacéo, de forma que possibilite
a manutencdo do otimismo e esperanca, refutando os fatos e suas implicagfes. Assim, 0
cuidador, na busca de obter um controle de suas emogdes, procura agarrar-se em algo positivo

para diminuir seu sofrimento emocional (BIDARRA, 2010).
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3.3.3 A sustentabilidade da vida

Além das medidas médicas utilizadas pelos enfermos, questionou-se 0 que sustenta a
vida do familiar que se encontra em estado vegetativo. A seguir as respostas dos cuidadores

familiares.

Pode ser os cuidados. Se ndo, ela ja tinha falecido. Que sustenta a vida dela
né?! (Cravo).

Olha... é, assim, os cuidado né?! Porque a pessoa igual ele ta, ele ndo. Hoje,
por exemplo ele ndo tem assim... ndo entende nada ne?! As vezes eu converso
com ele, e assim, eu acho que ele sabe que sou eu (Begbnia).

Vichi... acho que... o carinho, talvez... por sem bem cuidada né?! (Alfazema).

Eu acho que o que sustenta ela, que ela ndo conseguiu desprender ainda, € o
amor. Sabe? E 0 amor, 0 apego que ela tem com os filhos, pela familia, porque
ela praticamente nos criou sozinha. Entéo ela tinha um apego muito grande,
entdo ela viveu a vida inteira dela para trabalhar para os filhos (Bromélia).

O ambiente familiar, além de promover uma continuidade no suporte técnico,
seguranca, cuidados, companhia, afeto e carinho oferecidos pela familia, age como um
facilitador para um tratamento diferenciado, possibilitando o aparecimento de relacGes
solidarias, responsaveis e amorosas (FRATEZI; GUTIERRES, 2011).

Observa-se que a significacdo de cuidar esta vinculada a particularidades subjetivas
construidas no decorrer da vida, atraves das relagdes familiares e sociais. Retribuicdo e
tranquilidade nos aspectos morais, éticos e sociais; desejo de retribuicdo ao que o paciente ja
fez; obrigacdo, sdo significados obtidos nestas relacdes. Além disso, quando o cuidado €
realizado de forma altruista, com responsabilidade e amor, significa uma certeza de que o bem
ao outro esta sendo feito. (SILVA, 2007, apud GUIMARAES, 2010).

3.3.4 Os recursos tecnoldgicos na manutencéo da vida

Alguns pacientes em estado vegetativo necessitam de alguns aparelhos para a

manutencdo de vida. Os cuidadores descrevem os recursos utilizados por seus familiares.
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Sonda. Oxigénio, usa a traquio (Cravo).

De aparelho ele tem sempre a gastro. E tem o oxigénio, também, que tem que
por de vez em quando, né?! Quando ele da sinal de saturacédo baixa... Qualquer
coisa assim, a gente tem que colocar. Entdo tem que ficar o aparelho de
pressdo, saturacdo, ne?! (Begobnia)

Sonda, usa traquio, gastro, oxigénio (Alfazema).

Laureys (2005) caracteriza o estado vegetativo pelo despertar sem consciéncia.
Resultados de neuroimagem funcional de pacientes neste estado, apresentaram o
funcionamento em algumas partes do cortex. Os cortices sensoriais primarios sao ativados por
estimulacGes externas, no entanto, as fungbes dessas areas sdo desconectadas das areas
associativas de ordem mais elevadas essenciais para a consciéncia.

Para o estabelecimento do diagnostico de estado vegetativo € necessario que o paciente
apresente todos os seguintes critérios: auséncia de auto consciéncia ou do ambiente; auséncia
de respostas comportamentais mantidas e realizadas voluntariamente aos estimulos visuais,
tateis ou auditivos; inexisténcia de evidéncia de compreensdo ou expressdao de linguagem;
vigilia intermitente demonstrada pela presenca de ciclos de sono vigilia (periodos que o
paciente fica de olhos abertos); incontinéncia da bexiga e intestino; preservacdo de funcdes
autondmicas que permitem a sobrevivéncia com tratamento médico adequado e conservacéo de
reflexos dos nervos espinais e cranianos (GIACINO, 2006, apud PUGGINA, 2011).

Pacientes em estado vegetativo apresentam uma situacdo clinica estavel pelo fato que
continuam respirando espontaneamente, digerindo alimentos de maneira natural e realizando
outras funcGes metabdlicas. No entanto, ndo possuem uma capacidade de se alimentarem
sozinhos sem que uma pessoa administre os alimentos e liquidos necessarios para conservacao
sistémica do organismo, caso ndo sejam mantidas as mediadas de suporte nutricional, o doente

pode falecer por desidratacdo ou inani¢cdo (AUMA, 2016).

3.3.4.1 A vida por um fio

Ap0s o questionamento sobre a suspensdo das medidas médicas, foram proferidas as

afirmativas:
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Ah credo, agora vocé me fez uma pergunta dificil. Sabe porque que eu acho
que ndo tem como suspender isso ai? E igual o dia que ela tava internada. O
doutor falou pra mim ndo deixar ela subir pra uti, porque na uti, se subir ela
vai morrer. E a UTI é muito sofrimento, la vai entubar ela. Ela ja ndo respira
direito, usa a traquia, a intubacdo ndo pode ficar o ano inteiro, é sete dias, ndo
sei. Ai fui e conversei com o0 meu pai. O pai até concordou. Conversei com
uma das minhas irmas ela também concordou. Conversei com 0 meu irmao
ele concordou. Hora que eu conversei com a outra irma ela subiu no tamanco,
ndo concordo, ndo aceito, ela tem que subir pra UTI, ela ndo pode morrer. Se
suspender essas colaboragdes médicas, 0 que que vai acontecer, ela vai morrer.
E é a mesma coisa de falar assim: vou desligar o aparelho da pessoa, que vai
ser a eutanasia. Ai eu ndo concordo. Nao concordo porque ndo vai depender
s6 de mim né?! Que as vezes eu concordaria, entdo eu acho que ndo (Cravo).

N&o. Nao... Depende da situacdo. Ndo agora. Se fosse as vezes, assim, num
caso de cancer, assim, que a pessoa tivesse sofrendo, sim... Mas agora nao
(Alfazema).

Aparelho, se ela necessitar de algum aparelho, a gente s vai chegar a uma
conclusédo de suspender ou ndo o aparelho, se a gente ver que ndo vai ser bom
pra ela. Mas o gque for bom pra ela e o que facilitar a vida dela, que der bem
estar pra ela, a gente é favoravel (Bromélia).

Observa-se transformacgdes na maneira de se tratar a morte e os estados terminais na
sociedade atual. Existe uma tendéncia a continuidade da vida a qualquer custo e a utilidade de
grandes tecnologias para evitar a morte e o sofrimento, com o intuito de viabilizar um
prolongamento da vida. No entanto, a valorizagdo da dignidade humana surge em contraposicéo
com essas medidas de adiamento da morte e centraliza sua preocupacdo no doente em fase
terminal e sua decisdo de quais medidas deseja-se adotar (AUMA, 2016).

A morte tornou-se solitaria, silenciosa e distante. O avan¢o da tecnologia médica vem
seduzindo profissionais de saude, pacientes e familiares, desenvolvendo o seu impedimento.
Além disso, existe uma transicao do lugar da morte das casas para 0s hospitais. Para a autora,
a caricatura representativa da morte é aquela onde o paciente, com tubos de sustentacdo pelo
corpo, solitario, apenas com sons de maquinas, segue com uma privacdo da morte. Essa
prorrogacdo da vida e adoecimento, expande uma relacdo constituida de ansiedade entre os
pacientes, familiares e a equipe de cuidado (KOVACS, 2008).

A partir do momento em gque a morte é dada como inevitavel, € necessaria uma reflexdo
sobre a necessidade de suspensdo de tratamentos e técnicas consideradas invasivas e futeis.
Apesar dessas medidas terem o propdsito de prolongar a vida, podem provocar um grande
sofrimento na vida do paciente e dos familiares. Os cuidados paliativos se tornam
indispensaveis neste contexto, visto que proporcionam um maior conforto ao doente e propicia

um apoio a familia que vivencia um processo de antecipacdo do luto. Esse cuidado,
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diferentemente de incentivar a aceleracdo da morte, visa uma assisténcia e respeito a dignidade
do ser humano, onde a pessoa possui um direito a uma boa morte (AUMA, 2016).

De acordo com esta nova percepcdo, Auma (2016) relata que pacientes em estado
vegetativo persistente, por ndo possuirem resposta cognitiva, encontram-se impossibilitados de
tomar decisbes sobre medidas de intervencdes que podem ser classificadas como fateis e
exageradas. No entanto, familiares ou responsaveis podem resgatar possiveis consentimentos
expressas antes da fase em que o paciente se encontra e, respeitar a opinido do individuo, mesmo
que indiretamente. O autor enfatiza um ideal de uma sociedade livre onde o individuo em estado
vegetativo, mesmo que incapacitado, consiga desempenhar um controle diante da fase final de

sua vida.

3.3.5 Indagagdes sobre a morte e 0 morrer

No decorrer do cuidado acredita-se que 0s conceitos de morte e morrer sdo

modificados. A seguir séo apresentados alguns relatos dos cuidadores familiares.

A morte. Que que é a morte. (pausa) A morte descansava ela, descansava 0s
familiares ne?! E que que é a palavra morrer. (pausa) A morte é ela morreu,
ela descansou. E o que que é o morrer? Morrer no caso é eu? Perde um ente
querido e morreu uma pessoa dentro de mim. NAo sei. E... morrer... (pausa) E
acho que é isso ai. Morreu uma pessoa dentro de mim. Quando uma pessoa ta
ali, mesmo que ta vegetando, cé vai la vocé vé né?! Que num ta decompondo
né?! Ndo ta apodrecendo. Mas ndo é facil né?! (Cravo)

Olha, eu assim, a morte eu ndo preocupo muito ndo sabe!? Porgue eu sei que
todos nds vamos, sabe?! [...] Agora, questdo de morrer eu penso que se morrer
um dia vai me fazer muita falta... Porque mesmo do jeito que ta ali, ele é uma
companhia sabe?! Eu entro no quarto, converso com ele, brinco... A gente teve
esse tempo todo de casado, até assim, uma vida boa (Begbnia).

A U(ltima fase do processo de morrer é a fase da aceitacdo pelos familiares e pelo
doente. E nela que existe uma aceitacdo da finitude e proximidade da morte. A visdo da morte
como passagem, descanso ou fator natural da vida € considerada uma estratégia de
enfrentamento que possibilita uma diminuicdo do sofrimento e desgaste na experiéncia de
cuidados de pacientes no fim da vida (FRATEZI; GUTIERRES, 2011).

Concomitantemente da esperanca de melhora ou cura de seu ente querido, esta a
necessidade de encarar a degeneracdo e a morte iminente de seu familiar, o que acarreta

diferentes tipos de sentimentos no cuidador familiar. Sendo assim, algumas pessoas vivenciam
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um certo tipo de luto antecipado, que seria uma forma de luto anteriormente a morte concreta
da pessoa (FONSECA, 2004 apud FUJISAKA, 2014).

3.3.6 Sentimentos que transcendem o cuidado e a vida

Para a compreensdo dos sentimentos presentes no ato de cuidar, foi questionado aos

cuidadores familiares quais sentimentos norteiam sua experiéncia.

Meus sentimentos é pensar que eu vou envelhecer né?! (risos) Pode acontecer
que um dia eu vou ficar do mesmo jeito. Que eu ndo queria né?! Eu sinto muito
isso. Entdo... Tem hora que eu falo, serd que vou ficar assim?! E to fazendo
minha parte que as vezes, alguém, se eu ficar assim um dia, alguém vai cuidar
de mim né?! Ou ndo! Sei I4 (Cravo).

Nossa, um monte. Amor, carinho, respeito, dedicacdo... bastante. Vocé tem
que ficar por conta (Alfazema).

Amor. Amor, carinho, paciéncia. Tem que ter muita paciéncia. Paciéncia tem
que estar em primeiro lugar pra voceé cuidar. Entdo se vocé ndo tiver paciéncia,
vocé ndo consegue cuidar. E o amor e a paciéncia, sendo vocé nio consegue
cuidar (Bromélia).

Nota-se a presenca de sentimento de medo nas relacdes de cuidado. Os cuidadores
convivem diariamente, com uma experiéncia indireta da morte através do estado em que o
paciente se encontra. Esta experiéncia envolve, além de grandes sentimentos de desamparo e
sofrimento, uma vivéncia com a fragilidade da vida humana (SCHRAMM, 2002 apud
GUIMARAES, 2010).

Os sentimentos derivados do ato de cuidar se relacionam com a busca de um sentido
para o que se faz de forma a conferir um significado para o sofrimento. O bom desempenho das
funcdes exercidas pelos cuidadores estdo relacionadas as atitudes de enfrentamento positivas
advindas dos familiares, como a aceitacdo das tarefas, os sentimentos de satisfacdo e prazer
com o cuidado, a atribuicdo de significados a tarefa e o cuidar com amor (FRATEZI;
GUTIERRES, 2011).

Saraiva (2011) aponta que a descoberta e o desenvolvimento de capacidades, 0s
sentimentos de dever cumprido ou de cumprir com um dever de retribuicdo, sentimentos de
crescimento e gratificacdo, ampliacdo do significado da vida e bem-estar pessoal sdo ganhos
relevantes obtidos no ato de cuidar. Complementando a ideia, estudos de Bidarra (2010),

ressalta que o desenvolvimento pessoal é um dos resultados adquiridos no cuidado, de forma
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que a valorizacao da vida propicia modificagdes na maneira de agir e perceber o0 mundo, além

de uma maior valorizacéo da relagdo com o enfermo.

3.3.7 Vivenciando os sentimentos de perdas e rendncias no ato de cuidar

O cuidado € um processo que ocasiona perdas e renuncias na vida do cuidador. A

seguir é possivel perceber perdas e rentncias em suas vivéncias.

O que ta acontecendo comigo, é que eu deixo de fazer muitas coisas pra mim
e pra meus filhos, pra mim fazer pra ela. Existe muita perda. As vezes num
domingo, eu queria ta num clube, eu queria ta na pescaria. Entdo muitas vezes,
eu ndo vou, porgue eu penso nela. [...] A perca que eu perco ai € deixar de
viver, de estar com meus filhos, essas coisas (Cravo).

De uma vida social, talvez. Falta de trabalhar... eu vou ter dificuldade pra
voltar pra trabalhar. E mais nisso (Alfazema)

A gente perde... A maior perda é a presenca dela... ela ser ativa... o didlogo
dela, os conselhos dela sabe?! Aquela presenca dela firme de ndo deixar a
gente esmorecer em momento nenhum. Essa é a grande perda: é a de té-la e
ndo té-la junto com a gente. Vocé tem a pessoa fisicamente, mas
espiritualmente, conversando com a gente, falando, comunicando, isso vocé
ndo tem. Entdo essa é a grande perda (Bromélia).

As mudancas e rupturas sdo vivenciadas ndo s6 pelos enfermos, mas também pelos
familiares de pacientes em estado vegetativo. TransformacGes na organizacdo da vida e das
atividades diarias, alteracGes de papeis, sofrimento psiquico e emocional, séo alguns reflexos
do adoecimento sobre a familia e cuidadores destes pacientes. Além disso, no decorrer do
tratamento, os familiares terdo que lidar com uma auséncia de perspectiva de melhoras,
tratamentos, orientacbes e procedimentos desconhecidos, situacdes novas e ameacadoras
(OTHERO, 2016).

Estudos de Guimardes (2010), exemplificam possiveis impactos causados pelo
desgaste durante o cuidado como o cansaco; 0 esgotamento; alguns conflitos familiares;
sentimentos de medo, tristeza e culpa; o isolamento social, além de disturbios de sono e
alimentacdo, e uma baixa na imunidade.

O cuidado pode ocasionar uma desvalorizacdo da vida, podendo haver possiveis
afastamentos de projetos antes idealizados pelos cuidadores. Além disso, estdo suscetiveis ao
isolamento, a solid&o e a privacdo de atividades de lazer por ndo quererem ou ndo poderem
deixar o doente s6 (BIDARRA, 2010).
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3.3.8 Experienciando ganhos no ato de cuidar

E possivel perceber nas falas dos cuidadores a vivéncia da esperanca, da paciéncia, da
capacidade de doar e amar:

(risos) Ai ai penso que sim, porque se eu to cuidando, as vezes, alguém um
dia vai cuidar de mim ne?! Porque ganho assim, material, eu ndo penso isso
néo (Cravo).

Ganha! Ganha, porque a gente tem que ter muita paciéncia ne?! Entdo a gente
ganha muita experiéncia nesse ponto ai de ter paciéncia ne?! Porque,
geralmente, esse problema dele, que eu ja tenho conversado com outras
pessoas que enfrenta esse problema, que assim, até que vocé entende, pega o
jeitinho de vocé cuidar sabe?! (Begonia).

Sim! Muitos. Mais ganhos do que perdas, eu acredito (Alfazema).

O maior ganho que a gente tem, é que vocé aprende a se doar mais. VVocé tem
um amor diferenciado, sabe?! E um amor diferenciado... vocé aprende que a
vida ndo é simplesmente coisas materiais, que vocé tem que se doar além
daquilo que vocé é. [...] e doar muito mais o seu carinho que vocé imaginar
gue vocé tem de amor e carinho, vocé pode dobrar, que é maior ainda sabe?!
[...] Entdo vocé aprende um amor diferenciado. Um amor de uma pessoa que
vocé cuida e vocé ndo sabe nem se ela esta sentindo realmente este cuidado,
mas que vocé tem que cuidar, vocé tem que dar amor, vocé tem que se
importar com ela (Bromélia).

A apreciacdo da totalidade da pessoa é uma das caracteristicas adquiridas na préatica
do cuidado, visto que possibilita que o cuidador ultrapasse os limites de uma abordagem
cientifica e amplifique seu olhar sobre o dependente. E a partir de um desenvolvimento dos
proprios sentimentos que o cuidador alcancard uma interacdao sensivel com o proximo. Com
isso, faz-se necessario um desenvolvimento na sensibilidade para consigo e para com 0s outros
(BIDARRA, 2010).

Trabalhos realizados por Fratezi e Gutierres (2011), apresentam alguns ganhos obtidos
pelos cuidadores a partir da vivéncia do cuidado de algum familiar em processo de fim de vida,
como sentimento de satisfacdo em poder zelar e apoiar o ente querido e uma modificacdo na
significacdo de sua finitude, que proporciona uma diferenciacdo na maneira de perceber a vida
e de viver.

Uma acdo mobilizadora, assim é considerado o cuidar do proximo. Uma vez que 0
cuidador respeite os valores, a dignidade e o sofrimento do dependente enquanto pessoa Unica
e proporcione uma melhor qualidade de vida, concomitantemente, obtenha uma qualidade de
vida satisfatoria enquanto cuidador (SARAIVA, 2011).
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3.3.9 Acrescéncias: Indagacdes do cuidador

As indagacdes que remetem ao sofrimento do cuidador eleito pela familia e por sua
prépria condicdo e caracteristicas adquiridas e construidas na psicodindmica familiar s&o

manifestadas na fala a seguir:

E... a informacdo que eu queria te fazer até no caso seria a pergunta ne?!
Porque que guem cuida de doente adoece? Porque que nem todos 0s
familiares, caso os filhos, num abraga a causa é... Igual os outros?! Sempre ta
tendo um desequilibrio ai?! Uns cuida mais, outros chega mais junto! (Cravo).

Saraiva (2011) aponta que grande parte das pessoas ndo estdo preparadas para se
tornarem cuidadores, nem mesmo pensam sobre esta possibilidade. A partir do momento em
que sdo confrontadas com uma situacdo concreta em sua vida, € que percebem a necessidade
de desenvolverem estratégias para lidar com a nova circunstancia de serem cuidadores de um
familiar dependente, com todos os riscos e dificuldades que este cuidado possui.

Salienta-se que sempre possui um cuidador principal, alguém que esta mais presente,
que acompanha o dependente e proporciona cuidados diretos. Destacando que o cuidador
geralmente é visto como responsavel e acompanhante do dependente, possuindo alguma
proximidade relacional com o mesmo (RICARTE, 2009). Estudos realizados por Silveira
(2006), aponta que geralmente conflitos em torno de quem serd o cuidador de algum familiar
ocorrem entre filhos, ja que as esposas e maridos possuem um sentimento de obrigacdo em
cuidar.

O surgimento de crises e rupturas podem ser causas de mudancas no sistema familiar.
A adaptacdo a uma nova situacdo € um processo lento que, geralmente, necessita de um
mediador profissional. No entanto, quando a familia ja possui relacbes conflituosas antes da
doenca, ou os familiares possuem um contato mais distante e formal, a probabilidade de
surgimento de desavencas e ressentimentos aumenta e a divisdo das tarefas fica mais
complicada (SILVEIRA, 2006)

Fratezi e Gutierres (2011) ressaltam que a auséncia de apoio adequado e equilibrio
emocional nos cuidadores, pode provocar problemas psicoldgicos, necessitando de cuidados
especiais. Os desequilibrios emocionais podem ser provocados a partir das dificuldades
enfrentadas nas tarefas do cuidado, além da vivéncia frequente com o sofrimento e a

proximidade da morte.
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3.4 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou um conhecimento da realidade e do cotidiano vivenciado pelos
cuidadores familiares de pacientes em estado vegetativo, sendo este, um ser solitario passivel
de vivéncias e sentimentos conflitantes que podem comprometer sua salde fisica e psiquica.
Percebeu-se a necessidade da implementacao de politicas publicas que deem assisténcia integral
a salde dos cuidadores familiares, promovendo uma melhor qualidade de vida, e amplificagdo

das elaboragdes das possiveis perdas e dificuldades durante esta vivéncia.
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4 CONSIDERACOES FINAIS / CONCLUSAO

Este estudo possibilitou um reconhecimento da complexidade e representatividade do
cuidado vivenciado por cuidadores familiares de pacientes em estado vegetativo, permitindo
maior conhecimento da rotina desses familiares, além de compreender melhor sobre o processo
de cuidado.

Observou-se que o cuidado demanda uma dedicacdo constante ao enfermo, o que
provoca uma transformacdo na organizacdo da vida e das atividades diarias no familiar
cuidador, negligenciando o seu autocuidado. A sobrecarga de afazeres, responsabilidades e a
vivéncia da morte em vida, acarretam grande sofrimento psiquico, emocional e fisico aos
cuidadores familiares durante o processo de cuidado. Constatou-se que a espiritualidade e a
religido, além de promover um sentido a vida, sdo apoios essenciais para o enfrentamento das
dificuldades especificas do processo de cuidado.

Percebeu-se que existem ganhos para o familiar cuidador no ato de cuidar, a partir da
vivencia da esperanca, paciéncia e a capacidade de doar e amar aprimorados no decorrer dos
cuidados, ampliando a significacdo de sua finitude, possibilitando uma nova maneira de
perceber a vida e de viver.

Nota-se que, a suspensdo das medidas artificiais de sustentacdo da vida do paciente,
desencadeia nos cuidadores familiares uma resisténcia em aceita-la. Existe uma tendéncia para
manter a vida sob qualquer custo e utilizar de tecnologias para evitar a morte e o sofrimento, o
que possibilita um prolongamento da vida.

Verificou-se que no decorrer do cuidado a concep¢do da morte e do morrer séo
modificados. Os cuidadores lidam diariamente com a degeneracdo e a morte iminente de seu
familiar, o que ocasiona a vivéncia de um luto antecipado. Alguns cuidadores utilizam-se de
estratégias de enfrentamento, onde visualizam a morte de seu familiar como um descanso ou
fator natural, que possibilita uma diminuicdo do sofrimento e desgaste.

Por fim, espera-se que este estudo contribua para a realizacdo de novos achados acerca
das vivéncias e necessidades do cuidado de pacientes em estado vegetativo. Visto que é notoria
a necessidade de implementacédo de politicas publicas que deem assisténcia integral a saude dos
cuidadores familiares, promovendo uma melhor qualidade de vida, e amplificacdo das

elaboragdes das possiveis perdas e dificuldades durante esta vivéncia.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Data de nascimento:
Idade:
Escolaridade:
Renda:

Estado Civil:
Parentesco:
Religido:

1 - Quanto tempo seu familiar se encontra em estado vegetativo?

2 - Relate sobre como € ser cuidador(a) de seu familiar. Considera que haja sofrimento para

VOCE?

3 - Descreva sobre mudancas que ocorreram em sua vida ao ser cuidador(a) do familiar?

4 - O que sustenta a vida do seu familiar?

5 - Quais medidas médicas estdo colaborando para a manutencéao de vida de seu familiar? VVocé

concordaria em suspender essas medidas? Como?

6 - Considerando a experiéncia deste cuidado, para vocé o que seria a morte e 0 morrer?

7 - Quais sentimentos estdo presentes no ato de cuidar?

8 - Quais perdas voceé vivencia?

9 - Existe ganhos no ato de cuidar?

10 - Gostaria de acrescentar mais alguma informagéo?
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CENTRO UNIVERSITARIO DO CERRADO

APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PARTICIPANTES MAIORES DE 18 ANOS

Eu, Leticia Avila Cunha, estudante do curso de Psicologia do Centro Universitario do Cerrado
Patrocinio, convido-o(a) a participar da pesquisa sobre A experiéncia de cuidadores familiares de
pacientes em estado vegetativo, que tem como objetivo compreender o sofrimento vivenciado e as
principais mudancas na vida de familiares cuidadores de pacientes em estado vegetativo, investigar
sobre a concepcdo deste cuidador sobre a suspensdo das medidas artificiais de sustentacdo de seu
familiar, além de analisar a percepcdo da morte durante esta vivéncia e averiguar a presenca de
sofrimento psiquico do familiar cuidador.

A sua participagdo é voluntaria, sendo sua colaboracdo muito importante para o0 andamento da
pesquisa, que consiste em responder a uma entrevista.

Serdo assegurados a vocé o anonimato, o sigilo das informacdes, a privacidade e todas as
condigdes que lIhe garantam a protecdo a dignidade constitucionalmente assegurada. A utilizacdo dos
resultados da pesquisa sera exclusiva para fins técnico-cientificos. Os riscos na participacdo serdo
minimizados mediante a atuacdo do pesquisador pela atencdo e zelo no desenvolvimento dos trabalhos
em assegurar ambiente seguro, confortavel e de privacidade, evitando desconforto e constrangimento.
Por outro lado, se vocé concordar em participar na pesquisa estara contribuindo para o desenvolvimento
da ciéncia nesta area. Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas sua identidade sera
assegurada e mantida em absoluto sigilo. Caso concorde em participar, em qualquer momento vocé
podera solicitar informacgdes ou esclarecimentos sobre 0 andamento da pesquisa, bem como desistir dela
e ndo permitir a utilizacdo de seus dados, sem prejuizo para vocé. VVocé ndo tera nenhum tipo de despesa
e ndo recebera nenhuma gratificacao pela participacao na pesquisa.

Consentimento:

Declaro ter recebido de Leticia Avila Cunha, estudante do curso de Psicologia do Centro
Universitario do Cerrado Patrocinio, as orientagdes sobre a finalidade e objetivos da pesquisa, bem como
sobre a utilizacdo das informacdes que forneci somente para fins cientificos, sendo que meu nome sera
mantido em sigilo. Aceito participar da pesquisa por meio da realizacdo de uma entrevista
semiestruturada, bem como permito a utilizacdo dos dados originados da mesma. Estou ciente de que
poderei ser exposto(a) a riscos de constrangimentos associados ao meio aceite do convite, e que poderei,
a qualquer momento, interromper a minha participacdo, sem nenhum prejuizo pessoal. Fui informado(a)
gue ndo terei nenhum tipo de despesa nem receberei nenhum pagamento ou gratificacdo pela minha
participacdo. Declaro que minhas davidas foram esclarecidas suficientemente e concordo em participar
voluntariamente das atividades da pesquisa.

Assinatura do(a) participante(a):
Data: / /

Pesquisadora: Leticia Avila Cunha

Rua Edmundo Coutinho Aguiar, n® 192, Bairro Nossa Senhora de Fatima — Patrocinio
MG.

Assinatura: Data: / /

€aso ndo assine

Orientadora: Profa. Esp. Maria Helena Cabral

Rua: Joaquim Novato, n® 1752 - Bairro Matinha

Assinatura: Data: / /

Comité de Etica em Pesquisa do UNICERP: Fone: (34) 3839-3737 ou 0800-942-3737

Awv. Liria Terezinha Lassi Capuano, 466, Campus Universitario - Patrocinio — MG, CEP: 38740.000

CENTRO UNIVERSITARIO DO CERRADO PATROCINIO
Avenida Liria Terezinha Lassi Capuano, 466 * Caixa Postal 99+« CEP 38747-792 * Patrocinio * MG
Telefone: (34) 3839.3737 - Site: www.unicerp.edu.br * E-mail: unicerp@unicerp.edu.br
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ANEXO A — Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do COEP/UNICERP

)
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CANTRO UNVERNUTANO OO (L IMADO

COEP - Comite De Etica Em Pesquisa -~ UNICERP

Protocolo de encaminhamento de Projeto de Pesquisa para o Comite de

Etica em Pesquisa com seres humanos

N*PROTOCOLO: J0. tCoL

A experiéncia de cuidadores familiares de pacientes em estado vegetativo

Nome: Maria Helena Cabral

RG: 508.649 CPF: 287.703.316-34
Enderego: Rua Joaquim Novato, 1752 - Bairro Matinha, Patrocinio, MG.

Telefone: - Celular: (34) 99902-7450
E-mail: helena@unicerp.edu.br

|Cenlm Universitirio do Cerrado Patrocinio - UNICERP |
Recebido no COEP/UNICERP em: (0 7 U6/ Q018 Para o relatorem: __ I 1 06 /201€
Parecer avaliado em reunido de: .23 / OG / 201¥

Aprovado: 23 /06 1 2019
Diligénci s 1/
Nioaprovado: [/

profa “%mg ANCER?
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