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RESUMO

Objetivo: analisar os modos de constituicdo de cuidadoras familiares da pessoa com cancer em cuidados
paliativos. Método: pesquisa qualitativa, do tipo estudo de caso, inserida na vertente pods-estruturalista, com
aproximagdo dos Estudos Foucaultianos. Participaram quatro cuidadoras familiares de pessoa com cancer em
cuidados paliativos acompanhada pelo Programa de Atengdo Domiciliar Interdisciplinar de um hospital escola do
Sul do Brasil. Os dados foram coletados nos domicilios mediante observagdo participante e entrevista
semiestruturada. Para a andlise dos dados, utilizou-se as nogdes foucaultianas de subjetivagdo, poder e
discurso. Resultados: os modos de constituicdo do sujeito cuidador familiar s&o influenciados pelo adoecimento
de um ente querido, pela progressédo da doenca, pela organizagédo para realizacdo do cuidado, bem como pelas
relagdes estabelecidas nos espagos hospitalar e domiciliar — espagos com discursividades e praticas, produtores
da funcionalidade do cuidado do outro. Consideragdes finais: problematizar a constituicdo do cuidador familiar
permite identificar a produtividade das relagdes de poder do Estado sobre os corpos dos que cuidam, a qual
desenvolve funcionalidades, que vao desde a mediacdo das relagdes entre paciente e equipe de saude,
supervisdo, execugao de cuidados até a gestdo do tempo e de questdes burocraticas.

Palavras-chave: Cuidadores. Servicos de assisténcia domiciliar. Oncologia. Cuidados paliativos. Pesquisa qualitativa.

INTRODUCAO

A gestdo do cuidado e do envelhecimento
envolve, culturalmente, uma ética social e moral
que atribui as maes, esposas ou filhas a
responsabilidade pelo papel de cuidadoras. Tal
papel tende a ser desenvolvido em meio a uma
dissimetria, na qual as mulheres assumem quase
integralmente os cuidados, enquanto outros
familiares, sobretudo os homens, contribuem
apenas de forma esporadicaV. Para além de
questdes culturais, éticas e morais, a constituicao
do(a) cuidador(a) estd atrelada a dimensdo
cognitiva, pois € preciso aprender as atividades de
cuidado. Tais atividades até entdo desconhecidas
passardo a ser rotineiras ao cuidador no domicilio.
Assim, a adaptacdo é necessaria®.

Entre as condi¢cdes que exigem adaptacdo e
presenca de um(a) cuidador(a), estd a doenca
oncologica, sobretudo quando demanda cuidados
paliativos. Estudo qualitativo norte-americano®
identificou elementos facilitadores e barreiras, sob
perspectiva socioecologica, que contribuem para
integrar e apoiar cuidadores de pacientes

oncologicos. Os aspectos facilitadores estavam
atrelados a vontade de aprender as habilidades para
desempenhar o cuidado, as interagdes interpessoais
positivas com as equipes ¢ a rede informal de
apoio. Como barreiras, apontou-se a comunicagao
problematica com alguns profissionais € com 0s
pacientes, o ndo retorno para telefonemas e
dificuldades de contato com os servigos que
poderiam oferecer suporte.

Estudo qualitativo® brasileiro identificou que a
constituicdo do sujeito cuidador familiar, no
contexto da atengdo bésica, ocorre no primeiro
momento de experiéncia do cuidado. O referido
estudo incentivava os participantes a fotografarem
em seus celulares imagens que poderiam lhes
trazer reflexdes do cuidado de si, demonstrando
que essa pratica poderia aliviar, de certo modo, a
sobrecarga do cuidador. Ja pesquisa qualitativa na
Lituania® evidenciou que a constituicio do papel
de cuidar ocorre mediante a obrigagdo moral e
cultural sentida por quem assume o cuidado
perante a pessoa doente. Tal obrigacao se relaciona
com vinculos e papéis estabelecidos na familia -
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sendo um dever especial dos filhos e dos conjuges
- ¢ com o respeito a vontade da pessoa doente em
permanecer no domicilio. Com a indisponibilidade
de outros membros para o cuidado, os cuidadores
desenvolveram habilidades de comunicagdo com
os profissionais, habilidades emocionais ¢ de
suporte para a familia e o paciente, bem como
habilidades de cuidado semelhantes aquelas das
equipes de enfermagem.

Revisio narrativa australiana® revelou que
cuidadores familiares de pessoas com cancer em
final de vida se sentem mal preparados para
assumirem esse papel. Entre os fatores para ser
cuidador, estdo: motivagdes relacionadas aos
valores familiares, a retribuicdo dos filhos pelo
cuidado recebido na infincia e & pressdo social;
interagdes com profissionais de saude vinculados a
servigos de cuidados paliativos; mudangas durante
o processo de cuidado, como a percepgdo do
declinio da satude, o aumento da dependéncia e a
transformac@o das relagdes e do espaco da casa.

Os(as) cuidadores(as) assumem duplo papel —
como integrante da familia e executor do cuidado —
, exigindo-os, por momentos, postura que se
aproxima do comportamento  profissional,
interferindo no nivel de intimidade e emogao
durante as relagdes. Ao mesmo tempo, o domicilio
se transforma, deixando de ser um local de amor e
privacidade para ser um de prestagdo de cuidados
de saude®.

Diante do contextualizado, justifica-se a
relevancia de estudos que explorem a constituigdo
dos(as) cuidadores(as) familiares no Brasil,
principalmente que envolvam o acompanhamento
na transi¢do em diferentes cenarios, como o
proposto neste estudo, que contempla o domicilio e
o hospital. Para tanto, o uso de nogdes tedricas
foucaultianas ¢ til, especialmente a subjetivagao,
o poder e o discurso. Sob esse referencial, o
sujeito nao € substancial, pois esta associado a uma
posicao ou fungdo mutavel, conforme a relagdo que
estabelece e faz produzir subjetividades mediante
suas experiéncias a partir de discursos”. A
subjetividade envolve a verdade com um viés
histérico e cultural atribuida ao sujeito e as
experiéncias que ele tem de si®. O poder se
relaciona ao exercicio de relagdes que também nao
sdo substanciais, existindo apenas no ato, na
interagdo®. O discurso — substancial — organiza,
controla, redistribui'?.

As recentes politicas publicas aprovadas no

Brasil, tanto a de cuidados paliativos'') quanto a de
cuidados?, se centralizam no domicilio e no
cuidador. Tais politicas produzem discursos sobre
como ser cuidador em cuidados paliativos e
subjetivam os profissionais de saude que vao
estabelecer relacdes de poder com os(as)
cuidadores(as) familiares. Desse modo, entender o
processo de constituicdo do(a) cuidador(a) familia
se mostra relevante e urgente para problematizar as
relagdes dos profissionais com o sujeito cuidador.

Assim, delimitou-se como questdo de pesquisa:
como ocorre a constituicdo de cuidadoras
familiares de pessoa com cancer em cuidados
paliativos? Para problematiza-la, o objetivo ¢
analisar os modos de constituicdo de cuidadoras
familiares da pessoa com cancer em cuidados
paliativos.

METODO

Pesquisa qualitativa’®, do tipo estudo de caso
na modalidade de casos multiplos. A opgdo por
essa modalidade se deu pela possibilidade de
aprofundamento, replicacdo e reproducdo de
reflexdes tedricas em torno de situagdes
semelhantes, homogéneas e que representam um
padrdo recorrentemente identificado.

Teoricamente, aproxima-se dos Estudos
Foucaultianos'¥, pois ndo se pretende responder,
conhecer e explicar a realidade em uma
perspectiva totalizante, para depois prescrever
medidas ou intervencdes a serem seguidas e
consideradas como universais. Sua aplicabilidade
se concentra na descricdo dos processos de
diferenciagdo e hierarquizagdo social e cultural a
fim de problematizar as formas pelas quais tais
processos produzem ou participam da produgdo de
sujeitos de determinado tipo no interior da cultura.
No caso deste estudo, cuidadores de pessoas com
cancer em cuidados paliativos. Seguiu-se os itens
do guia Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ).

Os participantes foram cuidadores familiares de
pessoas com cancer em cuidados pessoas com
cancer em cuidados paliativos selecionados por
conveniéncia’® dentre os acompanhados por duas
equipes do Programa de Internacdo Domiciliar
Interdisciplinar (PIDI), vinculado ao Servigo de
Assisténcia Domiciliar de um hospital publico. A
opcdo por esse servico se justifica pelo
atendimento de apenas pacientes em cuidados
paliativos por cancer e por requerer a presenga do
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cuidador familiar para inclusdo no programa.

Os critérios de inclusdo utilizados foram: ser
cuidador familiar de pessoa com cancer em
cuidados paliativos no domicilio; ser acompanhado
por equipe do PIDI; ter acompanhado a pessoa sob
seus cuidados em pelo menos uma internagio
hospitalar; ter idade igual ou superior a 18 anos.
Estes critérios foram apresentados as equipes e
durante os rounds em que a pesquisadora
participou e foram identificados sete cuidadores
que se enquadravam nos critérios de elegibilidade
do estudo. Posteriormente, realizou-se contato
telefonico com cada um deles, seguindo como
ordem para as ligagdes os pacientes e cuidadores
com maior tempo de acompanhamento pela equipe
do PIDI. Nas ligagoes, esclareceu-se os objetivos
da pesquisa e agendado um primeiro encontro com
cada cuidador conforme sua disponibilidade.

Houve uma recusa, um 6bito do paciente antes
do contato telefénico e um caso em que ndo foi
possivel o contato telefonico, mesmo apos diversas
tentativas. Um destes era um cuidador homem.
Dessa forma, um total de quatro cuidadoras
participaram da pesquisa. Nao foram incluidos
novos participantes, pois a medida que foram
ocorrendo 0s encontros € entrevistas, observou-se
saturacdo dos dados e convergéncia em relacao as
experiéncias das participantes. Ressalta-se que nos
estudos de caso, de modalidade multipla!®, o
numero amostral ndo ¢ considerado fator definidor
da significancia do estudo, uma vez que o
pesquisador ndo assume o objetivo de enumerar
frequéncias, tal como ocorre em generaliza¢des
estatisticas, mas, sim, busca generalizar um
conjunto particular de resultados a alguma teoria, o
que se configura como uma generalizagdo
analitica.

O trabalho de campo teve duracdo de sete
meses. Realizou-se 18 encontros ao longo do
periodo de coleta de dados, a maioria deles no
domicilio das cuidadoras. No caso em que o
paciente necessitou ser hospitalizada, fez-se um
encontro no espago hospitalar. Quatro encontros
foram realizados duas cuidadoras e cinco com as
outras duas. O tempo médio de cada encontro foi
de 3 horas e 30 minutos.

No domicilio, utilizou-se duas técnicas de
coleta de dados: observagdo participante!® e
entrevista  semiestruturada®. A observacio
participante tinha como roteiro: como se dava a
relacdo da cuidadora familiar com o paciente;

gestos e postura da cuidadora familiar em relacio
as praticas de cuidado do paciente; gestos e
posturas durante o encontro; caracteristicas do
domicilio, espago e pessoas residentes no local;
organizacdo ¢ disposicdo de objetos, transito de
pessoas no espago domiciliar e, em caso de
hospitalizagao, como isso se dava no espago
hospitalar. Para a entrevista, o roteiro tinha como
eixos: experiéncia de cuidado; como foi assumir o
cuidado do paciente; como se da o cuidado no
domicilio; organizagdo do cuidado; quem ensinou
as praticas de cuidado; e conversas com o paciente
sobre o0 adoecimento.

Na situagdo em que a coleta ocorreu no
ambiente hospitalar, fez-se apenas a observagao
participante. Os encontros foram gravados e
produzidas notas de campo''®. A produgdo dos
dados foi realizada s6 por uma pesquisadora
(enfermeira, mestranda em enfermagem, com
experiéncia em pesquisa qualitativa mediante a
participacdo em outros estudos desenvolvidos pelo
grupo de pesquisa “nucleo de condigdes cronicas e
suas interfaces”).

Tanto as transcrigdes quanto as notas foram
organizadas em documento Word. Para
composi¢cdo do material empirico, foram geradas
73 paginas de notas de campo e 168 paginas de
transcricdes de audios, realizadas pela primeira
autora, ambas em documentos Word com fonte
Times New Roman, fonte 12, espagamento simples.
Considerando o tempo para realizacao da pesquisa,
a qual fez parte de uma dissertagdo de mestrado,
ndo houve tempo habil para devolutiva e
conferéncia dos materiais pelas participantes.

A primeira autora reuniu o material produzido
na coleta em arquivos de texto, realizou uma
primeira leitura para identificacdo de possiveis
codigos tematicos por aproximacao guiada pela
seguinte questdo problematizadora: quais sdo as
condigdes para o processo de subjetivacdo do
sujeito cuidador? Esta questdo foi elaborada de
forma ampla a fim de perguntar e examinar o
funcionamento € como as coisas acontecem!”.
Esta etapa foi acompanhada e revisada pela
segunda autora (enfermeira, docente e orientadora),
na qual ficaram definidos os seguintes codigos:
percurso da doenga; cuidado anterior; organizagao
e mudangas de vida.

Posteriormente, os documentos foram inseridos
no programa The Ethnograph 6.0, versio de
demonstragdo, software mais utilizado pelo grupo
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de pesquisa no periodo, para organizagdo e
gerenciamento de codigos. No software, os
codigos foram problematizados, a partir da
inser¢do de comentarios com as nogdes tedricas de
subjetivacdo, poder e discurso, propostas por
Michel Foucault.

A subjetivacdo provém da forma como nos
relacionamos com os discursos e experiéncias®,
sendo aplicado nos excertos em que o cuidador
relatava modificagdes na sua fungdo e adogdo de
novos atributos ao sujeito. O poder se exerce em
meio as relagdes desiguais e moveis, que nao estdo
necessariamente organizadas em hierarquias e
estruturas, com papel de proibicdo ou recondugdo,
mas sim com um papel produtor®, sendo operado
nos excertos que contemplavam a relacdo do
cuidador com o paciente e com os profissionais de
saude. O discurso ¢é selecionado, organizado,

aleatorios, isso faz com que ndo se possa dizer tudo
a qualquer um e em qualquer circunstancia,
somente 0 que ¢ permitido!?. Essa nogdo foi
utilizada considerando a instituicdo hospitalar ¢ a
domiciliar, j& que nesta Ultima se observa uma
institucionalizagdo deste espaco com a entrada dos
profissionais de satide. Esta etapa também foi
revisada e acompanhada pela quarta autora
(enfermeira e docente).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da instituigdo signataria (Parecer de n°
3.231.312) e a identificacdo dos participantes
preservada, com a utilizagdo de cddigos, sendo C
para cuidador, P para paciente ¢ um niimero na
sequéncia para designar uma ordem.

RESULTADOS
Para melhor caracterizacdo das cuidadoras, o

controlado e redistribuido, ao ponto de conjurar  Quadro 1 traz a apresentacdo de algumas
poderes e perigos em seus acontecimentos caracteristicas sociodemograficas:
Raca/ Renda
Participante | Vinculo | Idade Escolaridade Etlsl:ia (salarios- Ocupacio Religido
minimos)
CF01 Filha 34 Ensino Médio Completo | Branca 4 Tecnica M| Catolica
Enfermagem
CF02 Mae 68 Ensino Fundamental Branca 2 Aposentada Catodlica
Incompleto
CF03 Esposa | 54 {Ensmo Meédio Branca 1 Vendedora Catolica
ncompleto
CF04 Esposa | 75 Ensino Fundamental Branca 3 Aposentada Umbandista
Incompleto

Quadro 1.Caracterizag@o sociodemografica das participantes do estudo.

Fonte: Elaborado pelas autoras

A seguir, apresenta-se as trés categorias
elaboradas: constituicdo do cuidador, espagos e
discursos que constituem o cuidador e as relagdes
estabelecidas.

Constituicao do cuidador

A experiéncia de cuidar ndo foi algo novo para
algumas das participantes, uma vez que, em outros
momentos de suas vidas, elas se responsabilizaram
por algum familiar adoecido. Ter previamente
experienciado o cuidado colabora para que a
constituicdo do sujeito cuidador familiar ocorra
permeada por seguranga, afetividade, doagdo e
satisfacdo:

Nao ¢ a primeira vez que uma pessoa fica doente
que eu cuido. Se precisar de mim, € s6 me chamar
que estou la. [...] Meu marido teve 16 dias no
hospital, ¢ a gente dia e noite cuidando. E, em 16

dias, ele faleceu. Minha irma esteve trés meses na
[instituigdo hospitalar X]. Meu marido, ficamos
trés meses com ele, faleceu (CFO1).

E ha uns [...] 2013, meu pai faleceu, e eu cuidava
dele antes, cuidei muito. Entdo, o pai era uma
pessoa assim, que tava na cama; e, nessa época, eu
trabalhava também. S6 que eu arrumei duas
cuidadoras pra ficar com ele [..]. Entdo, eu
organizava bem, saia do servigo. De manha, eu ia
ali, olhava, dava o café da manha, vinha, tomava
meu banho, ia trabalhar. Oito horas, chegavam as
gurias [cuidadoras], ficava até¢ a do dia, ficava até
as sete, trocava com a outra, e eu saia do servico e
ia direto 14. Isso foi muito tempo [...] E meu esposo
que ta doente agora, ele me ajudava muito, ele
ficava; porque, fim de semana, a gente ficava 14 no
pai, né? Como as gurias tinham folga, as
cuidadoras, ai a gente assumia (CF02).

Eu ndo tenho medo de enfrentar nada! Gragas a
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Deus, pois ja enfrentei a doenga da minha méae, do
meu pai, da minha sogra, de uma amiga minha, da
minha tia, da minha madrinha. Fui tudo eu que
ajudei a cuidar (CF04).

Em sentido de préximo, eu sempre fui muito de
me doar, eu gosto de ter alguém para cuidar, eu
gosto de ter os filhos. Mesmo com a idade que
tém, eu cuido, fago uma coisinha que eles gostam,
gosto de cuidar da roupa deles. Quando a méae era
viva, que eu tinha as criangas pequenas, eu sempre
fui a que cuidava, a Unica que morava aqui, que eu
sou de Porto Alegre, s6 tem um aqui e eu: o outro
mano de Canoas e a mana em Porto Alegre. Entdo,
aqui pertinho, eu sempre morei nos fundos da casa;
ai, compramos aqui, ha uns 17 anos que a gente
mora aqui. Entdo, era mais proximo, cuidar,
médico, remédio, e isso me faz muito bem: cuidar
(CFO03).

As cuidadoras trouxeram o acompanhamento
da progressdo da doenca como desafio para cuidar
de seus familiares com quem estabelecem forte
relagdo afetiva:

Foi porque eu sou mais calma do que nervosa. Eu
sou tranquila. A gente fica nervosa, porque a
pessoa que a gente ama esta ali. No ultimo dia
mesmo, comegou a abrir as feridinhas, e aquilo me
deixou muito nervosa. A doutora disse que tinha
que dar dgua com calma, porque ele poderia se
engasgar. Entdo, aquilo a gente dava com conta-
gotas, o ultimo dia foi bem complicado, porque
meu medo era dele engasgar; mas, gracas a Deus,
minha cunhada, filha, estavam ai nessa tarde.
Entdo, a gente conseguiu, que faziam dois dias que
ele ndo falava, e ele pediu agua! A principal coisa
¢ manter a calma, que tudo vai! E as gurias
esclarecem muito (CFO1).

A cuidadora CF02 assentiu com a cabeca ¢
contou-me que, na noite anterior, quando foi
realizar a administracio de medicamentos,
percebeu que a sonda nasogastrica de sua mae
estava obstruida. Por ser técnica de enfermagem,
tentou desobstrui-la infimeras vezes sem sucesso.
O fato lhe deixou muito preocupada e nervosa no
momento, pois sua mée necessita de medicamentos
continuos que sdo administrados apenas por aquela
via. Sua tensdo foi aumentada por ndo poder pedir
ajuda dos profissionais do PIDI, pois os
atendimentos ocorrem somente no periodo diurno.
A cuidadora afirmou ter ligado para um
ambulatorio particular, solicitando a troca da sonda
em seu domicilio; contudo, o servigo foi recusado
pelo profissional que a atendeu, devido a

localiza¢do do seu domicilio. Sob essas condigdes,
a cuidadora levou sua mae até o ambulatério
particular onde foi realizada a troca da sonda. A
cuidadora comentou que, para ela, o valor do
procedimento foi bastante caro e que transportar
sua mae deixou a paciente ainda mais ansiosa
(Nota descritiva sobre CFO01).

Para assumir a funcdo de cuidadora familiar,
algumas reorganizaram suas atividades laborais,
enquanto outras optaram pelo afastamento do
trabalho fora de casa, a fim de se ocuparem
integralmente com as tarefas de cuidado do
marido. Tais mudancas de vida acarretaram
adaptagdo a uma nova realidade financeira e
incertezas a respeito do sustento da familia no
futuro:

Segundo ela, durante a semana, ela trabalha de
manhd em uma Unidade de Terapia Intensiva
como técnica de enfermagem e, em alguns dias, a
tarde, atende como massoterapeuta em uma sala
localizada no centro da cidade. A CFO1 comentou
que, nos ultimos meses, tem organizado sua
agenda de atendimentos de maneira que possa estar
mais tempo em casa com sua mae e presente em
suas consultas médicas. Anteriormente, seu ritmo
de trabalho era bem mais intenso, mas ela optou
por diminui-lo assim que percebeu uma piora no
caso de sua méde e ela passou a precisar de mais
ajuda para atividades como locomover-se ¢ tomar
banho. De acordo com CFO1, mesmo ela estando
trabalhando, ela se percebe como a responsavel
pela  organizagdo e  administragdo  dos
medicamentos. Ao ser questionada sobre a
presenca de mais alguém que se envolva no
cuidado de sua mae, ela respondeu que ¢ apenas
ela e seu pai, pois seus irmaos ndo podem ajudar,
porque tem a vida deles, a familia deles em outra
casa, ¢ porque trabalham (Nota descritiva sobre a
CFO1).

[...] quando eu tive o exame dele, eu fui pra
(instituigdo hospitalar), eu fui pra (instituigdo
hospitalar) e, 14 no servigo, me deram 15 dias de
folga; ai, quando terminou, quando tava no meu
décimo terceiro dia, eu voltei na loja, eu disse: ndo
tem como eu voltar, ndo vou voltar, consegue outra
pessoa pra colocar no meu lugar. E assim, eu nio
queria também fazer coisa errada. Ai, eu disse: me
dispensa e a unica coisa que eu quero ¢ receber o
desemprego ¢ o fundo de garantia. Os 40%
devolvo pra ela ndo ficar perdendo também e ela
me liberar, né? E, ai, eu ndo voltei mais 14; ai, eu
fiquei mais tranquila, menos uma preocupago [...].
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E, quando eu soube da grave doenga do P03, que
era muito grave, ndo tinha como conciliar servigo
(CF03).

Em contrapartida, CF02 conseguiu organizar
seu dia a dia e manteve as atividades sociais
valorizadas de maneira concomitante ao cuidado
da filha. Para tal, o envolvimento de outros
membros da familia no cuidado foi importante:

A cuidadora menciona diversas vezes que,
mesmo a situacdo de ter sua filha doente ser dificil,
consegue seguir em frente, porque sabe que precisa
tocar sua vida. Explica-me que, mesmo indo cuidar
de sua filha todos os dias no hospital, durante as
tardes, consegue dividir suas fungdes com outras
pessoas da familia. Quando CF02 ndo esta, o
cuidado ¢ realizado por seu neto, genro, filhos e
irma conforme a disponibilidade de cada um. Para
ela, ¢ importante manter atividades que lhe fazem
bem e lhe dao disposi¢ao, como ir a academia, pois
gosta de estar sempre ativa e em movimento. A
CFO02 afirma que ¢ impossivel cuidar da filha sem
que ela cuide de si mesma. A pratica de exercicios
¢ algo que ela valoriza muito, sendo também
realizada nos dias em que ndo vai a academia em
sua casa, onde ela faz exercicios de alongamento e
danga (Nota descritiva sobre a CF02).

Espacos e discursos que constituem o cuidador

Para CF04, a doenca do marido foi inicialmente
reconhecida como algo momentaneo, a ser
superado com a adogdo de terapias antineoplasicas
e pela unido do casal. Em nossos primeiros
encontros, a palavra cancer ndo foi mencionada
pela cuidadora:

Aqui, em casa, foi assim: a gente soube, ficamos
meio abalados, mas depois acreditamos e fomos; e
ta ai, ele estd curado! Para atender eu e minha
filha, pode dizer entdo que, se a familia se reunir e
dar forca, acho que o doente tem mais coragem e
cura mais rapido. [...] na hora, foi um baque.
Ficamos uma semana, os dois zumbis dentro de
casa, nio sabia o que dizer, ndo conversava, nao
dizia nada. Dai, a gente: “quer saber, ‘négo’,
vamos enfrentar, seja o que Deus quiser, vamos
fazer os exames e vamos 1a”. E foi, curou! (CF04).

Ao responder as perguntas relacionadas ao
adoecimento de seu marido, percebo que a
cuidadora fica um pouco desconfortavel,
movimentando-se em alguns momentos no sofa.
Ela relata as fases do tratamento pelas quais o
marido passou, dentre elas quimioterapia,
radioterapia e cirurgia. Contudo, ela refor¢a que a

doenca de seu marido ndo era maligna, nao
mencionando em nenhum momento a palavra
cancer (Nota descritiva sobre a CF04).

Acerca do aprendizado do cuidado, algumas
cuidadoras relatam que ocorreu por meio da
observacdo dos profissionais de satde nos espacos
de domicilio e hospital. Salienta-se a importancia
dada a manutencdo de habitos de higiene e a
realizagdo de curativos e cuidado corporal,
constantemente aplicados no espago hospitalar e
que passam a ser reproduzidos também no espago
domiciliar:

Nao! Eu mesma peguei; e, so de ver, elas trocarem
ali, ver como se bota, vira, limpa, vira de um lado,
troca, limpa; depois, vira para o outro, puxa a
fralda, bota no lugar. Eu ja acostumei. [...] Foi a
médica mesmo. A gente aprende. Devagarzinho,
vai indo. Pega aquela placa, pde naquele plastico
assim, tem que lavar as maos com alcool. Claro
que, agora, eu ja sei tudo, que, quando chega no
hospital, a primeira coisa € passar o alcool nas
maos (CF02).

[..] acho que era uma equipe que estava
estudando, que era preparada para atender o
paciente na cama, que deram banho ensinando que
tem que lavar a cabega na bacia, enxaguar e secar;
e, para limpar, tem a bacia e lava daqui para cé e
nio daqui para c4 (demonstra) [...]. E, daqui para
€4 com um pano, aqui outro pano; ai, lavaram tudo
para cd, uma perna com um pano e pé; ai, o
assento; ai, vira para la, lava as costas toda. Dai,
secaram tudo, botaram o lengol, vira o paciente
para ca, e botaram o lengol la. Agora, muito bom o
movel que vira o paciente, uma beleza. [...] Sei, sei
como agir! A gente vai vendo o que é certo, o que
¢ errado. A gente cuida como € que tem que agir,
com delicadeza sempre, principalmente, € vamos
levando com calma (CF04).

No caso da cuidadora CF04, o ensino iniciado
no ambiente hospitalar foi insuficiente para a
realizacdo do cuidado com a estomia no domicilio,
0 que necessitou ser suprido pela inclusdo do
paciente em um servigo especializado no cuidado
de estomias:

Normal, eu ja tinha cuidado dele uma vez. No
comeco, foi ruim porque tu ndo sabes colocar a
bolsinha, as gurias t€m que te ensinar a limpar.
Agora, ele estd lavando; mas, primeiro, era tudo
eu, tinha que limpar deitado; ai, eu levava um
saquinho, despejava ali, despejava no vaso, para
ndo ficar com muito cheiro 14. L4, no hospital, as
gurias estavam fazendo. Primeiro, eu achava uma
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coisa tAo ruim para lidar. Agora, a gente acha
normal. Vai no banheiro, se senta, larga ali, lava
com chuveirinho, que a gente colocou 4gua moma.
[...] Me ensinaram um pouco; mas, para te ensinar
mesmo, ¢ la onde tem a enfermeira (servigo
especializado de estomias), deita ele 14, tira a bolsa,
conversa, limpa. L4, tu aprendes mesmo e tem a
papelada toda as medidas tudo (CF04).

Relacdes estabelecidas

As relagOes estabelecidas anteriormente com as
pessoas cuidadas reforcam, na atualidade, o
processo de subjetivagdo da cuidadora familiar,
que, ao voltar seu olhar para as experiéncias
passadas, consegue atribuir significados para as
situagoes enfrentadas hoje:

Quando a maée faleceu, a gente se sente orfao de
mae, mas s6 que eu tinha o pai, ¢ ele precisava
muito de mim. Eu cuidava ele, [...] me sentia
protegida com ele. Era o que acontece com o P03:
ele estava ali doente, mas eu tinha ele, ele estava
ali por perto, mas isso me modificou; sempre, a
gente aprende, fica mais humana, a gente com
certeza se motiva para o melhor, para ajudar, te
doar. As pessoas dizem: “vai 14 e faz alguma
coisa”. Aquela pessoa que vai 14 e 1€ uma historia
para a pessoa. Claro que a pessoa que recebe é
6timo, mas a pessoa que doa, a tua tranquilidade de
tu ter feito aquilo com carinho e nada com
obrigacdo: “ah! Era meu marido, eu tinha que fazer
isso”. Nao! Eu fiz porque eu amo ele! Fiz de
coracdo, faria tudo de novo. Bom, o meu marido
eu cuidaria; agora, outro homem, eu ndo sei, mas
mulher eu cuidaria, cuidei minha mae, minha
sogra, cuidei, nos meus 19 anos, uma senhora.
Outro homem nio [...] s6 o “négo” [...]. Tenho
paciéncia para cuidar. Minha sogra mesmo, era
uma pessoa que tinha que trazer ela, cuidar, sentar
no vaso, limpar, botar embaixo do chuveiro, no
mochinho, esfrega toda ela, lava a cabeca, seca um
pouco, tira de 14, bota para c4 de novo, tu seca,
veste. Quanto tempo tu levas? Leva um monte de
tempo (CF03).

Na atengdo voltada a pessoa com cancer em
cuidados paliativos, a familia é, por vezes,
chamada para tomar decisdes junto a equipe de
saude. Durante a internagdo hospitalar de sua filha,
CF02, que, anteriormente, demonstrava estar
conformada com a possibilidade de morte da filha,
demonstrou o desejo de reverter essa situagao:

A cuidadora conta que os profissionais do
hospital falaram sobre a possibilidade de manter
P02 sedada para que ela ficasse mais confortavel.

Sobre isso, CF02 disse que foi totalmente contra,
tanto ela como seu neto, filho de P02, que ¢
fisioterapeuta. Segundo CF02, ¢ melhor deixar a
filha acordada para que ela possa ver e conversar
com sua familia, mesmo que agora ela ndo esteja
entendendo o que estd acontecendo ao seu redor. A
cuidadora me diz que P02 ndo fala abertamente
sobre sua doenca ou sobre o risco de morte, mas
que ela sente que sua filha sabe exatamente o que
tem e da gravidade de sua situacdo, pois € uma
pessoa inteligente e instruida. A cuidadora entdo
me conta que, certa vez, sua filha lhe falou que nio
quer morrer, que quer ficar ao lado da sua familia e
que ndo importa que se, para isso, tenha que
sobreviver com as sequelas da doenga. Que seu
maior desejo € continuar viva, mesmo que nao
consiga mais sair sozinha de cima da cama, o
importante € continuar vivendo com as pessoas que
ama. A cuidadora me disse que o que restava agora
era ter f& e seguir em frente, fazendo todo o
possivel, usando todos os recursos disponiveis para
que a filha possa continuar viva, porque esse ¢ um
desejo dela e também seu (Nota descritiva — sobre
CF02);

Nao, porque ja morreu da cintura para baixo, ela
nao tem sensibilidade; ai, ndo tem os pés. Os pés
mexiam, ndo mexem mais. Ela mexia os dedos;
agora, também ndao mexe mais, pode botar para 14,
para ca, pode apertar, beliscar. A minha irma
apertou, ¢ ela disse: “pode apertar”, ndo sente. Para
baixo, € como se ndo tivesse as pernas, nem os pés,
ndo mexem. Até quando, eu ndo sei, vamos ver o
que o doutor vai dizer, se vai levar para casa ou se
vai ficar na cadeira de rodas pra sempre. Mas, eu
prefiro ela numa cadeira de rodas, viva, e ndo sem
a cadeira de rodas e ir embora. Esse ¢ meu parecer
(CFO2).

DISCUSSAO

Os modos de constituigdo do sujeito cuidador
familiar se ddo na medida que ha o adoecimento de
um ente querido, o acompanhamento da
progressio da doenga, a organizacdo para
realizacdo do cuidado, bem como nas relagoes
estabelecidas nos espagos hospitalar e domiciliar —
com discursividades e praticas que produzem as
aprendizagens para a funcionalidade do cuidador.

Para as cuidadoras, o cuidado é uma fungdo
estabelecida “‘naturalmente”, ainda mais se
tratando de um membro familiar adoecido, sendo
visto como algo necessario. Elas conciliam esse
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compromisso com outras praticas didrias, muitas
vezes sem questionar. Ter cuidado anteriormente
de algum conhecido ou familiar se torna uma
condi¢do de possibilidade para a escolha de
determinada pessoa para ocupar o lugar de
cuidador entre os demais membros da familia.

A construgdo do sujeito cuidador pode ser
provocada mediante a convicgdo construida pelas
experiéncias familiares e pelo valor social da
familia. A posicao assumida na familia, nesse caso,
por esposa ou filha, tem por consequéncia uma
responsabilidade pelo cuidado dos membros
familiares, onde o dom de cuidar fica atribuido as
mulheres. Assim, ha uma relagdo discursiva de
naturaliza¢do no processo de ser cuidador que
segue a moralizagdo do modo de ser®. A discussdo
sobre as desigualdades de gé€nero e os sentimentos
de cuidadoras se rementem a responsabilizagdo
pelo cuidado de seus familiares, ou seja, elas
estavam sendo obrigadas pelo outro ou por si
mesmas a assumirem o cuidado, algo que estava
fazendo com que adoecessem em fungdo das
demandas inerentes a fun¢io de cuidar'®.

Uma das maiores dificuldades para a cuidadora
familiar ¢ acompanhar a progressdo de uma
doenca, como o cancer, que deteriora o corpo e
gera dependéncia. A cuidadora deve atender as
necessidades e lidar com as mudangas fisicas do
paciente, proporcionando conforto, mesmo
sabendo que a cura pode ndo ser possivel e que a
relagdo pode ser interrompida a qualquer
momento.

Convergindo com o exposto, estudo qualitativo
chinés"” realizado com cuidadores familiares de
idosos em fim de vida identificou que o
reconhecimento dos sinais de deterioragdo fisica e
psiquica representa fonte de estresse, impoténcia e
desespero, devido a percepcdo de perda de
controle, dignidade e personalidade, além da
sensacdo de que os cuidados realizados ndo
produzem mais efeitos. De igual modo, estudo
fenomenolégico  brasileiro®  realizado com
cuidadores familiares de pessoas com cancer
avangado constatou a vivéncia de uma oscilagdo
entre evitar € aceitar a morte iminente, tendo os
participantes relatado aumento da sobrecarga fisica
e emocional conforme aumento da progressdo da
doenca e da deterioracio.

O acontecimento do diagnostico do cancer
avancado de um ente querido faz com que o
cuidador familiar necessite mudar alguns rumos de

sua vida, como, por exemplo, abandonando ou se
afastando de seu trabalho. Essas modificagoes
influem na condugdo da rotina, o que, muitas
vezes, acarreta adiamento de seus desejos e planos,
devido a0 modo como precisa se organizar em
outros setores de sua vida para cumprir com a
fungdo de cuidador. Assim, desde o hospital, o
sujeito subjetivado por essa experiéncia se
mobiliza no sentido de favorecer sua adaptagao ao
novo papel.

Por isso, o acompanhamento precoce sob
cuidados paliativos, ndo somente para os pacientes,
mas também para as cuidadoras, pode ser uma
estratégia interessante a ser adotada pelas equipes
de satide, sobretudo as de atencao domiciliar como
a deste estudo. Nessa direcdo, uma revisiao
sistematica multicéntrica®" que teve como objetivo
sintetizar o impacto dos cuidados paliativos
precoces na qualidade de vida de cuidadores(as) de
pacientes com cancer (incluindo aqueles com
cancer avangado) constatou que, embora essa
abordagem ndo impacte a qualidade de vida, ela
pode melhorar significativamente o sofrimento
psicologico, reduzir os niveis de ansiedade e
aprimorar a percep¢ao quanto a preparagdo para o
cuidado, diminuindo, por consequéncia, a sensagao
de sobrecarga pelos(as) cuidadores(as).

Perante o acontecimento do adoecimento do
ente querido por uma doenga incuravel, € possivel
que outras experiéncias possam ser produzidas
para tocar e subjetivar o cuidador familiar de outras
maneiras. Entre elas, ha a possibilidade de
experiéncias mais produtivas, sem que haja o total
desprendimento de atividades valorizadas pelo
cuidador familiar. A generalizada ruptura das
relagbes sociais, decorrente das atividades
cotidianas do cuidador, aparece em quase todas as
falas como fator indissociavel, ao lado da
sobrecarga e do processo do adoecimento do
cuidador. Deixar de realizar atividades de lazer
devido ao confinamento no ambiente de cuidado
constante leva o cuidador familiar, muitas vezes, a
apresentar maior sensagdo de sobrecarga®?.

No entanto, vale ressaltar que as fontes de
auxilio ao cuidador no Brasil, tanto
governamentais quanto ndo governamentais, sao
escassas ¢ que a tarefa de mobilizar pessoas
dispostas a auxilid-lo fica a cargo da familia.
Assim, a disponibilidade de dividir o cuidado € um
beneficio de poucos(as) cuidadores(as) familiares.

Na situacdo apresentada, a cuidadora trouxe a
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possibilidade de reagdo perante o diagnostico de
cancer de seu familiar, na qual a doenca ¢
atravessada pelo discurso da esperanga de cura, o
que promove a adogdo de uma postura positiva.
Tal movimento pode estar relacionado ao
entendimento do diagnéstico de cancer como um
chamado para uma guerra, na qual, para sair
vitorioso, a luta e a for¢a de vontade dos individuos
envolvidos sdo necessarias. Quando a cuidadora se
recusa a relacionar o diagnostico de cancer ao teor
negativo, ela exerce uma forma de resisténcia ao
discurso do cancer como doenga incuravel. Isso
pode se dar pelo ato de evitar reproduzir a palavra
cancer e de relativizar seu grau de malignidade, a
fim de se afastar de sua existéncia. Ser tocada pelo
discurso de que € possivel vencer o cancer auxilia a
cuidadora familiar a manter sua funcionalidade,
uma vez que a carga da compreensdo de que seus
cuidados ndo produziram melhora no paciente
pode ser pesada demais, dificultando que ela leve
adiante o desgaste da nova rotina.

Nesse caso, pode-se avaliar o quanto a
subjetividade, quando direcionada a certos temas,
como os da medicina, pode impactar na vida das
pessoas, visto que ¢ comum ndao se mencionar,
hoje em dia, a palavra cancer, o que conduziria a
uma sentenga de morte, atribuicdo decorrente da
falta de conhecimento da sociedade sobre a
doenga®. O cAncer representa uma ameaca
significativa para os pacientes ¢ pode impactar
profundamente o bem-estar das pessoas afetadas,
pois existe 0 medo associado ao diagnostico e ao
processo de tratamento, a interrupgao da vida diaria
e os sintomas fisicos@?.

Assim, observa-se que o uso de metaforas
relacionadas ao cancer pode subjetivar o modo
como as cuidadoras familiares se constituem
perante a doenga, ou seja, diante do acontecimento
da doenga de um ente querido, o cuidador pode
compreender que, sem seu apoio ou alistamento
junto a batalha, o paciente ndo tem chances de
vencer.

Diante disso, apontam-se as figuras de
linguagem — como eufemismo e metafora — como
técnicas subjetivantes, tal como uma for¢ca em ag¢ao
que age na subjetividade do sujeito. A
subjetivagdo® ocorre mediante a agdo na
subjetividade dos individuos, ou seja, mediante
uma relagdo de poder estabelecida. No caso desta
pesquisa, a relagdo de poder das cuidadoras se da
através de tais metaforas.

E preciso que a cuidadora familiar faga
acontecer, que ela torne viavel a manutengdo do
paciente no domicilio. Com relagdo a equipe, cabe
fazer determinados investimentos na capacitagdo
de seus membros, os quais passam a ser o foco de
estratégias educativas constantes e adaptadas a sua
realidade. Pouco a pouco, suas condutas sdo
reguladas pela equipe de saude, a qual, ao
viabilizar a continuidade de suas agdes por novos
atores, contribui para os interesses do Estado.

As declaragdes dos cuidadores familiares
revelam a necessidade de se sentirem assistidos
pelos profissionais de saude, a fim de que
intervengdes sejam tragadas, para que os familiares
responsaveis pelo cuidar possam realizar suas
atividades de maneira adequada. Alguns
participantes ~ permaneceram  incertos  sobre
suas habilidades para atender as necessidades de
seu parente idoso dentro do novo ambiente de
cuidado.

E interessante também observar o movimento
feito pelas proprias cuidadoras familiares na busca
por se apropriar dos saberes necessarios para o
cuidado em casa. O convivio no cenario hospitalar
faz emergir a curiosidade sobre como ¢ feito o
cuidado tido como ideal dentro de um ambiente
formalizado em satde. A observagdo se torna um
recurso educativo procurado pela propria
cuidadora familiar ao perceber que, em pouco
tempo, se verd sozinha no domicilio, fazendo as
mesmas agdes dos profissionais de satde, e que
tera sua capacidade de reproducdo colocada a
prova, analisada, supervisionada e registrada pelos
profissionais da Atengdo Domiciliar.

Considerando as necessidades de cuidado de
um paciente cronicamente doente, o periodo de
internagdo  hospitalar pode ser considerado
insuficiente para preparar a cuidadora familiar para
dar conta de maneira integral das demandas
apresentadas no domicilio. Em geral, essa fase se
da de maneira concomitante ao acontecimento do
diagnostico da doenca de seu familiar, o que pode
comprometer o processo de assimilagdo das
informagdes repassadas pela equipe de saude.

Fisiologicamente, o corpo do doente com
cancer em fase avancada tende a apresentar um
declinio de suas fungdes, havendo menor
participacdo em seu autocuidado e atividades de
vida didria. Nessa condigdo, a expectativa de vida
varia entre quatro e 24 meses, com prognostico da
doenga considerado como intermediario ou
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ruim®Y, Assim, além do aprendizado iniciado no
espago hospitalar, a cuidadora familiar deve se
adaptar as novas situagdes, muitas vezes
inesperadas, sem a companhia dos profissionais de
satde. Para além, trata-se de uma adaptacdo para a
finitude, para a perda de alguém com quem muito
provavelmente se teve relagdes de afeto e vinculos
durante uma vida toda. Cabe, entdo, a cuidadora
utilizar seus recursos, das mais diversas fontes,
para encontrar solugdes as demandas e
transformagdes com as quais ela passa a lidar.

O significado pessoal atribuido sobre o que é
ser cuidadoré um dos indicadores que o
profissional de saude tem para avaliar se o
processo de transi¢do estd caminhando de forma
satisfatoria. Analisar os significados pelos quais os
familiares se percebem dentro do contexto de
cuidar do outro indica como eles se caracterizam e
se percebem nesse processo, pois, em alguns casos,
0 paciente pensa que o familiar ndo esta apto a
responsabilidade  de  cuidador®.  Atitude,
dedicagdo, iniciativa e disponibilidade foram as
principais  caracteristicas  levantadas  pelos
familiares do estudo como necessarias para que um
familiar possa desempenhar satisfatoriamente o
papel de cuidador. O enfermeiro ¢ visto como
facilitador nesse processo com construgdo de
vinculo, orientagdo e capacitagdo, as quais sdo
requeridas nessa nova fase®”.

Ao comparar os multiplos acontecimentos do
adoecimento de familiares, s3o percebidas
diferencas entre as relagdes estabelecidas com as
pessoas das quais os sujeitos ja cuidaram.
Diferengas entre os afetos e entre os objetivos tidos
em cada relacdo. No que se refere a subjetivagdo,
para Foucault”, somos constituidos de verdades
que nos modificam e passam a conduzir nossas
condutas morais, ou seja, hA uma ac¢do® na
subjetividade do individuo. Tal acdo implica forga
e poder; portanto, pensa-se que, para o caso dessas
mulheres, ¢ cabivel cuidar de um homem por ele
ser seu marido, e ndo em outra situagdo, pois elas
nao foram objetivadas por um sistema de ensino no
campo da satde.

A experiéncia  de acompanhar o
desenvolvimento da doenga do paciente produz nas
cuidadoras familiares movimentos que oscilam de
pequenos progressos diarios a situagdes de piora,
que os colocam diante da proximidade do desfecho
final: a perda. A perda, nesse caso, se refere a
morte, uma vez que ela significa a derrota diante

do céncer e a insuficiéncia de todos os esforcos em
prol do doente para manté-lo vivo.

Embora, se encontre em um momento
emocionalmente dificil, cabe a cuidadora fornecer
suporte com informagdes a equipe de saude para
que seus membros decidam sobre os cuidados e
terapéuticas. Tal agdo ¢ estimulada pelo discurso
dos cuidados paliativos, baseando-se na
minimizagdo do sofrimento do paciente acometido
por doenca grave, contando com a integracdo da
familia.

A superficie dos corpos das cuidadoras
familiares ¢ permeavel aos discursos dos espagos
que eles ocupam. No hospital, atravessados pelos
discursos de restauracdo da saide e manutengdo da
vida as custas do uso de medidas invasivas e de
aparato tecnologico, as cuidadoras podem ver-se
tentadas a recorrer a eles, visando a reversido do
quadro de seus familiares. Isso pode acarretar
divergéncias com as intengdes dos profissionais de
saude, os quais, tocados pelos discursos dos
cuidados paliativos, tendem a sugerir medidas que
nao prolonguem o processo de morrer e que evitem
a obstinacao terapéutica.

A tomada de decisio compartilhada via
cuidador familiar e profissionais de satde ¢
essencial para o cuidado centrado no paciente,
principalmente em situagdes em que existem
preferéncias terapéuticas ¢ quando o paciente nio
teve a oportunidade de fazer suas escolhas®®. As
cuidadoras familiares sdo apresentadas a diferentes
experiéncias, as quais constroem um novo sujeito,
que desenvolvera certas funcionalidades: mediagdo
das relacGes entre paciente e equipe de saude,
supervisdo e execucdo de cuidados, além da gestao
do tempo e de questdes burocraticas. Assim, a
cuidadora familiar pode ser tocada e modificada de
acordo com o que permitir.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo de casos multiplos com teorizagao
nos estudos foucaultianos permitiu identificar as
discursividades e relagdbes que produzem
funcionalidades nas cuidadoras familiares com a
mediacdo das relagdes entre paciente ¢ equipe de
satde, a supervisdo e execu¢do de cuidados, ¢ a
gestdo do tempo e de questdes burocraticas.

A constituicdo das cuidadoras, neste estudo, foi
permeavel ao acontecimento da doenca de um ente
querido, a experiéncia prévia de cuidado e, durante
0 processo, a organizacao ¢ ao aprendizado para o
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cuidado ocorridas nos espagos hospitalar e
domiciliar com paciente e equipe de saude.

Entre as limitagdes, destaca-se a opgao por duas
fontes de dados, restringindo o processo de
triangulacdo, importante nos estudos de caso.
Acerca das implicagdes praticas, estudos
foucaultianos ndo possuem a intengdo de
prescri¢ao, e sim de problematizacdo para atencdo

este tipo de estudo permite a observancia de
nuances entre as relagdes que envolvem o cuidador
familiar, tanto a rede de atenc@o a saude quanto em
acessos aos servicos de apoio social. Para as
agendas de saude, a contribuicdo deste estudo
provoca a inclusdo desta populacdo, uma vez que
ha poucas estruturas brasileiras para promog¢ao de
diversos tipos de apoio a(o)s cuidadores(as)

as relagdes estabelecidas com cuidadores familiares.

familiares ¢ suas necessidades. Para as politicas,

MODES OF CONSTITUTION OF FAMILY CAREGIVERS OF PEOPLE WITH CANCER IN
PALLIATIVE CARE: A FOUCAULDIAN STUDY

ABSTRACT

Objective: to analyze the modes of constitution of family caregivers of people with cancer in palliative care.
Method: qualitative research, of the case study type, within the post-structuralist approach, with an approximation
to Foucauldian Studies. Four family caregivers of people with cancer in palliative care, followed by the
Interdisciplinary Home Care Program of a teaching hospital in Southern Brazil, participated. Data were collected
in the homes through participant observation and semi-structured interviews. For data analysis, Foucauldian
notions of subjectivation, power, and discourse were used. Results: the modes of constitution of the family
caregiver subject are influenced by the illness of a loved one, the progression of the disease, the organization for
carrying out care, as well as the relationships established in the hospital and home spaces — spaces with
discursivities and practices that produce the functionality of caring for the other. Final considerations:
problematizing the constitution of the family caregiver allows us to identify the productivity of the State's power
relations over the bodies of those who care, which develops functionalities ranging from mediating the
relationships between the patient and the health team, supervision, execution of care, to the management of time
and bureaucratic issues.

Keywords: Caregivers. Home care services. Oncology. Palliative care. Qualitative research.

MODOS DE CONSTITUCION DE CUIDADORAS FAMILIARES DE LA PERSONA CON
CANCER EN CUIDADOS PALIATIVOS: ESTUDIO FOUCAULTIANO

RESUMEN

Objetivo: analizar los modos de constitucion de cuidadoras familiares de la persona con cancer en cuidados
paliativos. Método: investigacién cualitativa, del tipo estudio de caso, insertada en la vertiente postestructuralista,
con aproximacion a los Estudios Foucaultianos. Participaron cuatro cuidadoras familiares de persona con cancer
en cuidados paliativos acompafnadas por el Programa de Atenciéon Domiciliaria Interdisciplinario de un hospital
escuela del Sur de Brasil. Los datos fueron recolectados en los domicilios mediante observacion participante y
entrevista semiestructurada. Para el andlisis de los datos, se utilizaron las nociones foucaultianas de
subjetivacion, poder y discurso. Resultados: los modos de constitucion del sujeto cuidador familiar estan
influenciados por el proceso de enfermedad de un ser querido, la progresion de la enfermedad, la organizacion
para realizar el cuidado, asi como por las relaciones establecidas en los espacios hospitalario y domiciliario -
espacios con discursividades y practicas, productores de la funcionalidad del cuidado del otro. Consideraciones
finales: problematizar la constitucién del cuidador familiar permite identificar la productividad de las relaciones de
poder del Estado sobre los cuerpos de quienes cuidan, la cual desarrolla funcionalidades que van desde la
mediacion de las relaciones entre paciente y equipo de salud, supervision, ejecucion de cuidados hasta la
gestién del tiempo y cuestiones burocraticas.

Palabras clave: Cuidadores. Servicios de asistencia domiciliaria. Oncologia. Cuidados paliativos, Investigacion cualitativa.
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