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RESUMO

O cuidado a pacientes terminais no domicilio altera a dinamica da familia e requer reorganizacdo das funcdes
dos seus integrantes, para o atendimento das necessidades dessa condigdo de vida. Objetivou-se, com este
estudo, descrever a dindmica de organizacdo dos cuidadores familiares do paciente terminal em internagdo
domiciliar. O estudo é de carater qualitativo e foi realizado no periodo de janeiro a junho de 2010, com onze
cuidadores familiares de doentes terminais cadastrados no servico de internagcdo domiciliar de um hospital
universitario do Sul do Brasil. Para a coleta de dados foram utilizadas entrevistas narrativas, analisadas por meio
de andlise de contetddo. Foram construidas duas categorias: Organizacdo da familia para o cuidado do paciente
terminal no domicilio; e PrivagBes na vida do cuidador envolvido no cuidado ao paciente terminal. Percebe-se o
impacto que uma doenca terminal causa na familia que a vivencia, principalmente no momento da internagao
domiciliar. Essa modalidade de cuidado, embora proporcione beneficios, pode trazer também desconforto,
dificuldades financeiras e/ou sobrecarga fisica e emocional ao cuidador familiar, se ndo for planejada e
acompanhada por profissionais de saude. Pensar a¢cBes objetivando reduzir as dificuldades enfrentadas pela
familia torna-se pertinente aos enfermeiros e seus pares.
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no hospital, mas que precisam de cuidados

INTRODUCAO permanentes, que podem ser assumidos por um
_ _ o ~cuidador familiar sob a supervisdo de uma
A assisténcia domiciliar, mais equipe de sauéé Além disso, essa modalidade

especificamente uma de suas modalidades, ®mbém pode ser ofertada para pacientes sem
internacdo domiciliar, tem sido discutida comopossibilidades terapéuticas de cura ou como
uma maneira de atender as demandas atuais qogidados paliativos.

emergem em torno das mudancas do processo A familia pode ser definida como uma
saude/doenga, como o surgimento das doencwnidade constituida por pessoas que se percebem
cronicas. No Brasil, os servicos de internacdccomo familia e que tem uma estrutura e
domiciliar se organizam desde 2002, e muitosorganizacdo proprias em constante

desses nascem dentro do espago hospitalar. Stransformaca®. Dentro do sistema familiar as

direcionados para pacientes com agravos agudidoengas e o0s Obitos consistem em eventos
ou cronicos que ndo necessitam estar internadcconsiderados graves, oS quais podem
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desencadear a ruptura da familia e exigir ajustefamiliares do paciente terminal em internacdo
no cenario da nova composi¢do familiar quedomiciliar.

emerge, fazendo com que as familias, ao serem

atlng|das_ por um evento tragico, bgsquem MATERIAIS E METODOS
reconstruir-s€. E neste sentido que o cuidado a
pacientes terminais no domicilio ocasiona uma
alteracdo na dinamica familiar e requer de seugg
integrantes uma reorganizacdo de papéis
fungbes, com vista a atender as necessidad
advindas dessa condicéo de vida.

O estudo consiste de uma pesquisa qualitativa
senvolvida com os cuidadores familiares,

fhaiores de 18 anos, dos pacientes terminais
%%colégicos vinculados ao Servico de Internacgéo
Domiciliar (SID) de um hospital universitario do

O processo de internacdo domiciliar dog 4o Brasil. O periodo de coleta de dados foi
doente terminal exige da familia que um de seugg janeiro a junho de 2010.

membros assuma a responsabilidade pelos roam  entrevistados onze  cuidadores

cuidados  no domicilio, ~familiar que € tynjiares, dos quais quatro eram do sexo
denominado de cuidador. Ha varias maneiras d?nasculino e sete do sexo feminino. Dentre as

um familiar tornar-se o cuidador principal. EM y jheres; cinco eram filhas e duas eram esposas.

: . 188 m relagéo aos homens, dois eram conjuges, um
de idosos foi constatado que o papel de cuidadqly, iymag e o outro era o pai do enfermo. Para

€ construido nos relacionamentos, COM Gyaterminar o ndmero de participantes foi
;?flu,e ncia de FA)dlversos fatores  referentes  g,jizado o critério de saturagdo da amostra, no
istoria familiar™, . o ..__entendimento de que ela é alcangcada quando a

Dentro dessa reorganizagdo familiar, mu'tasintrodugéo de novas informacdes ndo produz

vezes o cuidador necessita renunciar as sUgRggificacses nos resultados anteriormente
praticas ocupacionais por meio do pedido d&n.ontraddd

demiss&o do trabalfiy ou se sujeitar & privagéo

de atividades cotidianas, as quais sdo colocad
em segundo plano em relacdo as necessidades
pacient®. Diante disso, geralmente o cuidador
concilia o cuidado dispensado ao familiar com o

cuidado dos filhos, da casa e outros, 0 que requef.yntecimentd® - no caso, sobre a organizacao

organizacao nlo tgmpcz.e. dna:jpratlc% COt'd%I?a nEara o cuidado. Para a realizacdo da entrevista
gque 0 acumulo de atvidades pode resuftar emya . aiiva  foram estabelecidos como eixos

sobrecarga, levando por vezes ao adoedmeml‘?orteadoré%l) a  dinamica familiar em
de quem cuidd. Esses fatores podem acarretanyiernacges domiciliares, com suas semelhancas
também uma variedade de reacdes emoc'ona'S@diferengas e sua organizagio

situagdo de prestador de cuiddBlosNeste A visita ao domicilio do paciente terminal

sentido, fazem-se necessarios estudos QUi efetuar a entrevista com o cuidador familiar
abordem a organizacado da familia para cuidar dg,; agendada previamente, por contato
um integrante doente, pois permitem a insercag ’

d | . q = lefbnico. Ela foi realizada individualmente,
esses contextos no planejamento das acoes gy, o cyidador familiar. As entrevistas foram
enfermagem e de salde.

. . . . gravadas e transcritas como um documento e, a
Diante disso, considerando-se a familia com

; d o q dado d ¢ 0partir deste foi realizada a andlise dos dados.
0co das praticas de cuidado da enfermagem € a pa, 5 etapa de andlise dos dados utilizou-se

ocorréncia de mudancas na estrutura familiar ¢ J,slise de contetido. a qual se define pela

na vida do cuidador familiar durante a intema@éoexplicitagéo do sentido contido num documento

domiciliar de um paciente tg_rmmal, questiona-seg 5, o modo em gue pode ser transformado com
como o0s cuidadores familiares se organiza

_ _ , AN} finalidade de oferecer um significado, levando-
para o cuidado ao paciente terminal, em regimM&a om conta a frequéncia da repeticdo dos
balh bieti q %ermos, o aparato e andamento do discurso. Foi
3_ Prgsented trabalho o 1et|vodu esc_rdevgr Jealizada uma preparacéo inicial do material, na

inamica de organizacao  dos — Cculdadoresy g as entrevistas transcritas e as anotagdes

Na coleta de dados utilizou-se a entrevista
rrativa, que permitiu aos cuidadores familiares
onstruir acontecimentos sociais a partir da sua
perspectiva. Assim, eles foram encorajados e
incentivados a contar a histéria sobre algum
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observadas no campo constituirancoopus da  com o doente, solicitando ajuda para os demais
pesquisa. ApOs esse momento iniciou-se a pré&amiliares nos momentos de real necessidade,
analise, por meio das leituras flutuantes, as quaisobretudo diante da sobrecarga imposta pela
buscaram ultrapassar o evidente, procuranddinamica no domicilio.
desvendar 0 implicito, o contraditrio, aquilo Eu me sinto responsavel, eu estou aqui neste
que, silenciado, oculta-se entre as palavras. A omento. Quando eu preciso de ajuda, meus
flutuacéo permitiu enxergar o siléncio investindo  jymzos sempre vém nos visitar, ficam aqui
no que nao foi dito, porém permanecia presente. ajudando um pouco. Eu vou deixando, e vou
ApOs essas varias leituras e releituras ocorreu a ficando. Ai, quando estou ruim e me sinto assim
impregnacao dos dados. A partir disso, iniciou- [...], depressiva, ja sei que eu ndo estou bem. Ai
se a categorizagdo, por meio de destacamentos eu choro, converso com as minhas irmas, dou
dos assuntos, por relevancia ou repeticdo e por Umas saidas, uma viajada. Melhoro! Porque a
eventuais  reagrupamentos, transformando, C€arga que tu acabas recebendo é muito grande
assim, os dados brutos em dados lapidados ou (CF1-F).
organizados. Além disso, foram levadas em Percebe-se na fala que a cuidadora se sente
conta as contradicdes, o que permitiu formar asesponsavel pelo cuidado ao qual ela tem que se
categorias e possiveis subcategffias dedicar, pois estd presente naquele momento
Seguindo-se 0s  principios éticos epara atender as necessidades do familiar em
respeitando-se a Resolugdo 196/96 do €NS situacdo de terminalidade. Somente quando se
que orienta pesquisas com seres humanos, fgente esgotada com a sobrecarga de cuidado, é
lido e entregue o Termo de Consentimento Livreque solicita ajuda dos irméos, negligenciando,
e Esclarecido a cada participante. O sigilo dosssim, sua saiude mental. Parece que somente
participantes do estudo foi preservado por meiquando o cuidador se sente doente é que este
da adocdo de codigos para identificacdo dategitima a necessidade de se afastar do doente
falas. As letras que formam esses codigos séterminal. Outro estudo com cuidadores
CF para cuidador familiar, seguidas de niumerosamiliares de pacientes em assisténcia domiciliar
e ainda com o acréscimo de F (feminino) ou Mtambém demonstra quanto o0s cuidadores
(masculino), para a identificacdo das falas - poprocuram ndo comentar que se sentem
exemplo, CF1-F, CF2-M, CF3-M, CF4-F e, deprimidos e sobrecarregados com a
assim sucessivamente. A execugdo do projeteesponsabilidade de cuididt
ocorreu posteriormente a aprovagdo do Comité Salienta-se que, no momento da internacéo
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal ddgomiciliar, torna-se importante a unido da
Santa Maria, com o Certificado de Apresenta¢éddamilia do paciente terminal para que o cuidado
para Apreciacdo Etica (CAAE) numero possa ser compartilhado de maneira que a carga

23081.014219/2009-85. ndo recaia apenas sobre aquele familiar que sera
0 cuidador principal. As situacbes de doenca
RESULTADOS E DISCUSSAO exigem que o sistema familiar como um todo se

organize por meio de negocia¢fes internas, cuja
Os procedimentos de andlise dosfinalidade é redefinir e trocar os papéis de forma

depoimentos dos cuidadores permitram a@ 9darantir os cwdado)s, sua manutengao e
elaboracdo das categorias Organizacio gincionalidade estruturd. Para que isso ocorra

familia para o cuidado do paciente terminal no/® forma salutar para todos, tornam-se
domicilio e Privagdes na vida do cuidador "€Cessarios uma boa integracdo familiar e um

envolvido no cuidado ao paciente terminal, agelacionamento amigavel entre os seus membros.

quais sdo apresentadas a seguir. . Alguns  cuidadores = reconhecem que a
internacdo domiciliar pode ser benéfica para o

paciente, mas destacam a importancia do auxilio

Organizacdo da familia para o cuidado do :
g ¢ P dos demais integrantes da familia:

paciente terminal no domicilio

Os cuidadores relataram que na maioria das Se tu tem ajuda dos familiares, mais gente para
vezes assumiam a responsabilidade de cuidar, se torna melhor do que o paciente ficar la
desenvolver praticamente todas as atividades no hospital. Que la tu fica desconfortavel, em uma
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cadeira, mal-acomodado. E o paciente também alidesde os afazeres domésticos diarios (como

longe da familia. E estando em casa, € muito bomlimpeza da casa) até os cuidados diversos com o

Mas depende [...] assim [._..] se todos os famsiare anfermo (higienizacao, controle dos

vém colaborar um pouquinho. Se revezar, vamosyegicamentos, alimentagio e outros).

?'Czlfi_lgés'm’ remanejo de horario, um rodizio Outro estudo com cuidadores familiares

também aponta os ajustes necessarios em fungao

A ajuda de outros familiares favorece odo cuidado domiciliar na rotina da casa, como,
rodizio nas agbes de cuidado domiciliar,por exemplo, nos horarios de refeicbes, de
tornando a casa o melhor espago para o doentewvagem de roupas, de limpeza da casa, de
ja que os cuidadores dizem que as acomodacdesmpras, ja que as tarefas que o individuo ndo
hospitalares sdo desconfortaveis. Conforme spode cumprir em decorréncia da doenga s&o
tem observado, a dimensdo do sofrimentaatribuidas a outros membros da fanfiifla
associado ao cancer requer agbes de cuidado Outros desafios também se apresentam para
inseridas na perspectiva humanistiéapor isto  os cuidadores, como a falta de apoio financeiro
se entende que a familia, ao consentir com @a familia, que gera inquietude nos cuidadores,
internacdo domiciliar, busca minimizar tanto apois apenas eles ou os familiares mais préximos
propria dor e desconforto quanto os do pacienteauxiliam nas despesas.
Outro estudo aponta que, mesmo diante de todas
as d@f@culdades enfrentadas pglos cuidadores e paga parcelado. Ninguém me ajuda aqui! Deus
identificadas no trabalho de cuidar, permanece a oy todos. A filha deu pacote de fralda, mas era da
preferéncia de cuidar de seu ente querido em oytra, da cunhada {a qual também é acamaday.
casa, provavelmente por acreditarem que o lar paji é s6 eu. Mas me viro bem! Nunca faltou
trara mais conforto ao paciefite nada!(CF5-F).

Em algumas circunstancias o cuidador, o -
9 Na fala observa-se a dificuldade da familia de

dependendo do apoio que recebe da fam”',aSe organizar para lidar com a questdo do cuidado

ode sentir a necessidade de contratar algué o . . . X
P . N guettly domicilio, pois a cuidadora fica sozinha para
para realizar a organizacdo da casa, enquanto e

o : ) € frentar os gastos advindos do cuidado. Esse
outras o familiar que se torna cuidador precis

desenvolver o aprendizado de geréncia ndo s6 specto tambem pode fatigar o individuo em
; 257 o ouco tempo, ja que as preocupacdes podem ser
cuidado, mas de toda a dinamica famlllar,ﬁ PO, Ja q P pag P

i Arministracas f . as mais divers&4
Inciuindo a administracao hinanceira. Ressalta-se ainda que a parcela da familia do
Antes eu cuidava da casa. Entdo, ele {pacientaloente terminal ndo envolvida diretamente no
terminal} me chamava a toda a hora, eu ndo sabigrocesso do cuidado parece ter mais dificuldade
0 que eu atendia. Até que eu arrumei uma pessoge aceitar a terminalidade do individuo do que o
para fazer o servico da manha aqui. Dai ja dewigador familiar. Este precisa, ndo raro, reforcar
uma aliviada (CF4-F). a condicao do paciente.
Ah, é muita sobrecarga em cima! Porque antes eu
ndo sabia nada, ndo sabia quando que tinha que
pagar uma agua, uma luz! E dai eu tive que juntar
as contas e ver o que ganha, o que tinha, o que da,
o que ndo da [...] E, eu ndo tinha nocéo de nada.
Eu sempre estudei e trabalhei, ai 0 meu dinheiro o ) g
) . ~ ~ . achou que iria melhorar. Bem que ela viu o jeito
era pra comprar minhas coisas. Entdo eu ndo sabia

- . gue ele estava, nem abria os olhos. Dai ela
administrar uma casa, cuidar de um doente (CF8- :
A comegou a chorar, e agora, assim, ela perdeu a

esperanca. Eu digo, a realidade é essa. Ele esta

Essas falas demonstram que uma internagcdo com metastase (CF4-F).
domiciliar implica ndo s6 cuidar do doente, mas
também assumir a responsabilidade por outrog, minal e suas limitacdes, ocorre certo

cuidados da casa, sobretudo por Ssey,nhecimento acerca da doenca e dos fatores que
gerenciamento. As atividades dos cuidadores, onvolvem. E a partir disso que o cuidador e a

familiares no ambiente domiciliar sdo vanas,pessoa cuidada constroem uma relacdo bastante

S6 eu e Deus! E quando tira a prestacdo, a gente

A familia dele, as irmas, elas vém aqui para ver
ele. Eu disse para elas: “O quadro dele é esse, nédo
tem mais o que fazer. A Unica coisa € s6 a gente
dar conforto, porque é a realidade. Ndo adianta
ficar querendo imaginar”. Uma que veio ontem

Quando se passa a conviver com um doente
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proxima, fazendo com que os que estdo maisaracterizar a doenca do familiar como uma
ligados diretamente com ela passem a assimilaobrecarga na vida de quem cifida

de forma mais espontanea a terminalidade da Estudo§'® revelam que muitos cuidadores
vida, sobretudo as modificacdes que esta traz ntambém tiveram de abandonar seus empregos
cotidiano. para que pudessem realizar o cuidado, uma vez

Outro estudo também demonstra quando ogjue pacientes com cancer em estagio avancado
cuidadores aprendem sobre a doenca do pacientxigem dedicacdo e tempo do cuidador. Diante
e quanto isso os aproxima no cuidddo desse fato, o cuidador abandona a maior parte de

suas atividades diarias, enfrentando uma nova
Privacbes na vida do cuidador envolvido no rotina, que engloba diversas exigéncias para o
cuidado ao paciente terminal cuidado.

Além das mudancas no domicilio, muitos H& também outras privacdes de determinadas
cuidadores necessitam também modificar anecessidades dos cuidadores familiares no caso
rotina de sua propria vida para adaptar-se @e internacdo domiciliar. Em suas falas e
necessidade de cuidar do doente. Desse modexpressdes, demonstram tristeza por terem sido
verificou-se, no presente estudo, umaprivados de cuidados pessoais, como de dormir,
reorganizacdo devido a internacdo domiciliar nor ao banheiro ou tomar banho, pois séo
que se refere a empregos, inclusive pedido déacilmente impedidos pelos chamados constantes
demissdo, antecipacdo das férias, afastamentio doente.

por atestados ou mesmo licencas. Ele me chama todo o tempo. As vezes de nio ter

Nunca fui de abandonar o meu servico, nem tempo de ir ao banheiro, nem de tomar um banho.
quando meus filhos eram pequenos. Eles ficavam As vezes eu digo: Olha, eu vou la tomar um
em casa doente, o0 meu marido que levava eles banho”, mas ele parece que nédo entende. Eu entro
para médico, e eu ndo faltava meu servico. No chuveiro e ele ja comeca a gritar. Dai eu tenho
Sempre dei prioridade para meu servico. Na que sair correndo! (CF4-F).

segunda fase de quimio, que eu vi que ele estava
meio debilitado, eu voltei a trabalhar. Dai o
pessoal comecou: “Tu é louca, por que tu nao
pede atestado para ti? Porque ele precisa de ti
agora! Vai cuidar dele!”. Dai eu me afastei do levantou mais. Ai eu comecei a nao dormir tao

servigo (CF4-F). tranquila, qualquer movimento ja estou assim,
Trabalho de carteira assinada, em casa de familia. acordando por conta (CF11-F).

Faz um ano ja. Tinha minhas faxinas. [...] eu ndo . ~
vou poder trabalhar mais de tarde. A metade eu Diante dessas colocagges, pode-se pensar que

tive que largar. [...] {larguei} por causa dele, cwdar. de um doente termlna] significa privacao,
porque as criangas vdo comegcar a ter aula d€SPeciaimente das ne(~:e53|dade_s basicas dos
tarde, eles estudam tudo a tarde. E ai? Quem v&uidadores. O fato de nao poder ir ao banheiro,
cuidar? Ai eu vou ter que pagar, e eu ndo tenho déomar um banho tranquilamente, nem dormir
onde tirar (CF5-F). sem sobressaltos pode se relacionar a constante
preocupacdo do cuidador com o doente, ou com

A internacdo domiciliar exige do cuidador 0 medo de que lhe ocorra algo. Além disso, essa
familiar dedicacdo e rendncias, sobretudo”. ~ que 90. '
ituacdo vivida pelos cuidadores pode

guando ndo h& disponibilidade de realiza¢éo d . .
emonstrar também uma caréncia dos enfermos,

um rodizio entre cuidadores. Isso implica em.él Le exigem a presenca intearal de quem cuida
abrir mao de atividades pessoais e profissionaié oqseu Iago Aceprca degssa ugestao Sm &8tudo
entre outras, podendo inclusive, em alguma? ' X d ’

gsmonstra que os cuidadores relataram a

situacbes, gerar angustia pela necessidade de esconsideragdo de suas proprias necessidades
ausentar do trabalho, mesmo que & prop

temporariamente. Além disto, ndo é somente &M ﬂg:n”rggnstgndoasbr;i%%sziﬁrees;SO ggg)r;[e.ue s
cuidador que exige de si mesmo, mas 0s OUtrOS’uidadores ox ’ressam oMo Fiva c”)eg om
como colegas e familiares, que solicitam dele ai P privag

rendncias para que ele possa cuidar do pacient l;gf;é)a dooiscu(i,?]?(f;dos Cgumtogstlr::ja rigoggtétsis;
Além disso, a reducdo da renda mensal pod8 » P prop

Tu ndo sabe para que lado tu vai, pois, vai ho
banheiro, tenho medo que ele levante e se assuste,
ele ndo pode ficar sozinho. Era cinco da manha.
Levei um baita susto. Mas, depois daquilo, ele ndo
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também deixam de ser prioridade. Algunsvenha a recair inteiramente sobre ele. Salienta-se
cuidadores somente saem de casa para buscatambém que essas mudancas podem ser
que € necessario para o doente. influenciadas pelo tipo de doenga, a maneira
como se manifesta e o significado que o doente e
a familia atribuem a condic&8.

Eu estou acompanhando ele, e agora, um ano, s6 O ser humano, além de se envolver com o

cuidando. Assim me p_rivei de _tudo. N’é(_) saio Par8amprego ou com os cuidados da familia,

parte nenhuma. S6 saio para ir 20 medico, ou parfge egsita preocupar-se com seu lazer. Sao estas

pegar uma receita |14 fora (CF4-F). - . L .

as atividades mais atingidas na vida dos

Se, por um lado, existem a compaixdo pelocuidadores, uma vez que os familiares
doente e a vontade de cuidar do mesmo, pancapacitados requerem, em grande parte,
outro parece existir um ressentimento por ter queuidados nas vinte e quatro horas diarias, fato
abandonar a si mesmo para cuidar do pacientgue dificulta ao cuidador o usufruto de
terminal. Neste sentido, o cuidador familiar, aomomentos  de  relaxameft7®, Essas
mesmo tempo em que se percebe como alguéperspectivas de privacdes e aspectos negativos
gue cuida do outro, visualiza que o cuidado de silo cuidado no domicilio apareceram mais no
ndo esta sendo efetivo, dificultando a satisfac@dinal das entrevistas, onde, de fato, o cuidador se
de suas necessidades biologicas e psicossociaigvela, demonstrando que esta esgotado de seu
0 que ocasiona o comprometimento de sugapel como cuidador, pois ndo vive sua vida, e
saiud®. Destaca-se que a anulacéo da liberdadsim a do paciente. O cuidado paliativo
dos cuidadores, sua privagdo do lazer e @&onfigura-se como um trabalho de significativo
desisténcia de seus planos/sonhos influenciardesgaste emocional, podendo
negativamente no cuidado, pois se refletem enocasionar alteracdes na saude mental do
variacbes no humor, assim como na sua formguidador.
de ver a vida e de encarar seus desafios
diarios™.

Ha também aqueles cuidadores que precisam
privar-se do' proprio - Convivio - com = S€US  pgye_ge perceber o impacto que a doenca
fgmlllares, pois necessitam desloc_ar-se de Ogtr%rminal causa em uma familia que a vivencia,
cidades; e outros que precisam desistir

i . © d q duacs 8rincipalmente no momento da internacao
emporariamente do curso de graduacao parg,micjliar. Esta, embora traga beneficios
cuidar da paciente.

comprovados cientificamente, pode, por outro
Sé que agora eu ndo posso ficar todo o tempdado, ocasionar desconforto, dificuldades
aqui, porque eu moro longe e o meu maridofinanceiras e/ou sobrecarga fisica e emocional a
semana passada fez uma cirurgia, entdo ele aind@milia ou ao cuidador principal, se n&o for
tem njedicagéo. Nés moramos pra .fora s()los doisplanejada e acompanhada devidamente por
€ entdo agora, esses dias que eu fico aqui, ale fic, ofisionais de saude. Cabe a estes conversar
completamente sozinho la. E eu sei que aquiyo o familia e explicitar a necessidade de
precisam mais de mim (CF9-F). ) ~ - .
integracdo de todos os familiares, tendo em vista
Tranquei a faculdade, recém tinha comecadog importancia de somar esforgos na prestacdo de
Direito. [...] _néo, tinha como, chegava meia-noite -, idados ao familiar em estado terminal.
em casa, fui até onde deu, mas chegou uma hora  otro ponto importante a ser trabalhado com
que eu ndo tinha mais (CF8-F). a familia diz respeito & questao financeira, ou
O cuidado no domicilio faz com que o seja, os custos advindos do cuidado ao familiar,
cuidador se prive de necessidades e se desloqus custos adicionais resultantes de adaptacdes
de uma cidade a outra, acarretando por vezesecessarias ao cuidado, ou mesmo a dificuldade
uma desorganizacao da familia do cuidador enfinanceira que o cuidador principal possa
func&o do cuidado prestado ao paciente terminakenfrentar em fungdo da necessidade de
Destaca-se a importancia de haver mais pessoavandonar o emprego ou a ocupagao anterior.
envolvidas no cuidado, auxiliando o cuidador Diante dos dados da presente pesquisa, assim
principal, de modo que a carga do cuidado nd@omo de outras que também abordam o cuidado

Eu vou ficando, eu sempre por ultimo (CF1-F).

CONSIDERACOES FINAIS
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ao paciente terminal no domicilio, o profissional atividades propostas tém o objetivo de diminuir
de saude deve ter conhecimento dos dilemas sobrecarga fisica, emocional e econdmica da
problemas e conflitos que podem surgir nofamilia, e principalmente do cuidador principal.
cuidado domiciliario, para assim agir procurandoNeste caso, o papel desempenhado pelo
integrar os familiares no cuidado. profissional de salde torna-se relevante ao
Ter um familiar com uma doenca terminal, buscar que esse processo de cuidado seja salutar
por si so, ja € um evento estressante e causadpara todos os envolvidos.
de sobrecarga na familia. Sendo assim, todas as

ORGANIZATION DYNAMICS OF FAMILY CAREGIVERS OF THE T ERMINAL PATIENT IN
HOME CARE

ABSTRACT

The care given to terminal patients at home alters family dynamics and requires reorganization of the roles of its
members in order to meet the needs of such condition of life. The aim of this study was to describe the dynamics
of organization of family caregivers of the terminal patient when facing home care. It is a qualitative study, carried
out from January to July 2010, with 11 family caregivers of terminal patients, registered in a home care service of
a university hospital in the South of Brazil. Data collection consisted of narrative interviews that were analyzed
through content analysis. Two categories emerged: organization of the family to take care of the patient at home,
and deprivations concerning the life of the caregiver responsible of caring for the terminal patient. It is possible to
perceive the impact that a terminal disease causes in a family that experiences it, mostly, during home care. Such
model of care has some benefits. It may, however, cause discomfort, financial difficulties and/or physical and
emotional burden to the family caregiver, if it is not planned and followed up by health professionals. Thus,
thinking about actions targeted at decreasing the difficulties faced by the family are measures that pertain to the
nursing team and their counterparts.

Keywords: Home Care Services. Nursing. Caregivers.

DINAMICA DE ORGANIZACAO DOS CUIDADORES FAMILIARES D O PACIENTE
TERMINAL EM INTERNACAO DOMICILIAR

RESUMEN

El cuidado a pacientes terminales en el domicilio altera la dinamica de la familia y requiere reorganizacion de las
funciones de sus integrantes, para el atendimiento de las necesidades del enfermo. Con este estudio se objetivo
describir la dindmica de organizacion de los cuidadores familiares del paciente terminal en internacion domiciliar.
Se trata de un estudio cualitativo realizado en el periodo de enero a junio de 2010 con 11 cuidadores familiares
de pacientes terminales, registrados en un servicio de internacién domiciliar de un hospital universitario del sur
del Brasil. Para colectar los datos fueron utilizadas entrevistas narrativas, analizadas por medio de andlisis de
contenido. Fueron construidas dos categorias: organizacion de la familia para el cuidado del paciente terminal en
el domicilio; y, privaciones en la vida del cuidador envuelto en el cuidado al paciente terminal. Se percibio el
impacto que una enfermedad terminal causa en la familia que la vivencia, principalmente, en el momento de la
internacion domiciliar. Esa modalidad de cuidado, mismo con beneficios puede traer malestar, dificultades
financieras y/o sobrecarga fisica y emocional al cuidador familiar, caso no sea planeada y acompafada por
profesionales de salud. Pensar acciones con el objetivo de reducir las dificultades enfrentadas por la familia es
pertinente a los enfermeros y sus pares.

Palabras-chave: Servicios de Atencion de Salud a Domicilio. Enfermeria. Cuidadores.
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