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RESUMO

Introducdo: Envelhecer envolve mudangas biopsicossociais € € um processo marcado por
heterogeneidades. Embora nédo seja uma doencga, 0 envelhecimento pode suscitar uma serie de
demandas de cuidados em diferentes dimensfes da vida, e neste cenario, o papel de cuidador
informal acaba emergindo como experiéncia para muitos familiares. Os cuidadores informais
séo aqueles que oferecem cuidado sem formacéo especifica e sem remuneracdo, podendo ter
com a pessoa cuidada algum grau de parentesco ou ndo. Se constituir como cuidador informal
de maneira prolongada pode afetar a satde do cuidador, trazendo sinais de esgotamento fisico
e psicoldgico. O processo de cuidado traz a tona experiéncias de perdas ao longo da vida e que
se entrelacam a experiéncia de envelhecer constituindo mortes simbdlicas tais como limitac6es
fisicas, adoecimento, aposentadoria, entre outras. Neste movimento entre cuidar de si e cuidar
do outro vivenciando os desafios do envelhecimento é onde as possibilidades e limites se
entrelacam. Desta maneira surge o interesse por uma melhor compreensdo dos processos
intersubjetivos que permeiam esta experiéncia. Objetivo: Compreender e analisar as
representacdes de finitude e envelhecimento e como elas atravessam a experiéncia de idosos
cuidadores informais de outros idosos. Método: Trata-se de um estudo de carater descritivo e
exploratério baseado no método clinico-qualitativo. A coleta de dados foi realizada na
enfermaria de cuidados paliativos do hospital das clinicas da faculdade de medicina de Botucatu
apos aprovacao da instituicdo. Os critérios de inclusdo foram idosos com sessenta anos ou mais,
que sejam responsaveis pelo cuidado informal de outro idoso em diferentes niveis de
complexidade. Os dados foram coletados através de entrevistas semiestruturadas e analisadas a
partir do referencial da Analise do Conteldo. Resultados e Discussdo: A partir da interpretacédo
e categorizacdo os dados foram discutidos em eixos tematicos que envolvem a feminizacédo da
velhice e do cuidado, os significados do cuidado e do papel de cuidador, as representacdes de
velhice pelo idoso que cuida, as perdas e os lutos (ndo) reconhecidos, e os desafios de cuidado
aos cuidadores. Conclusdes: Os dados fornecem pistas para refletir sobre a complexidade da
experiéncia de tornar-se cuidador na velhice. Indica questfes relacionadas ao cuidado desses
cuidadores que vdo desde a visibilidade de seus lutos e necessidades até a elaboracdo de

estratégias de cuidado pelas equipes de salde.

Palavras-chave: idoso; cuidador; envelhecimento.



ABSTRACT

Introduction: Aging involves biopsychosocial changes and is a process marked by
heterogeneities. Although it is not a disease, aging can trigger a series of care demands in
different dimensions of life, and in this scenario, the role of informal caregiver emerges as an
experience for many family members. Informal caregivers are those who provide care without
specific training and without remuneration, and they may have some degree of kinship with the
person being cared for or not.t. Becoming an informal caregiver for an extended period can
affect the caregiver's health, leading to signs of physical and psychological exhaustion. The
caregiving process brings to light experiences of losses throughout life that intertwine with the
experience of aging, constituting symbolic deaths such as physical limitations, illness,
retirement, among others. In this movement between taking care of oneself and taking care of
others, experiencing the challenges of aging is where possibilities and limits intersect. Thus, the
interest arises in better understanding the intersubjective processes that permeate this
experience.Objective: To understand and analyze the representations of finitude and aging and
how they intersect with the experience of elderly informal caregivers of other elderly
individuals.Method: This is a descriptive and exploratory study based on the clinical-
qualitative method. Data collection was conducted in the palliative care ward of the Hospital
das Clinicas of the Faculty of Medicine in Botucatu, following institutional approval. Inclusion
criteria included individuals aged sixty or older who were responsible for informal care of
another elderly person at different levels of complexity. Data were collected through semi-
structured interviews and analyzed using the Content Analysis framework.Results and
Discussion: Through interpretation and categorization, the data were discussed in thematic axes
involving the feminization of old age and caregiving, the meanings of caregiving and the
caregiver role, representations of old age by elderly caregivers, losses and (un)recognized
mourning, and the challenges of caregiving for caregivers. Conclusions: The data provide
insights to reflect on the complexity of becoming a caregiver in old age. It indicates issues
related to the care of these caregivers, ranging from the visibility of their grief and needs to the

development of care strategies by healthcare teams.

Keywords: elderly; caregiver; aging.
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APRESENTACAO

Em um determinado momento, precisamos encontrar a verdade de nossa
impermanéncia. Seria um grande sofrimento perceber, bem no momento da morte,
que todo o trabalho por que passamos, todos os nossos esforcos e realizag@es, foram
dedicados a coisas nas quais ndo enxergamos, no fundo, qualquer sentido. (Dzogchen
Ponlop Rinpoche)

Minha trajetoria profissional e académica se inicia no curso de Psicologia na
Universidade Federal de S&o Paulo — UNIFESP campus Baixada Santista. Apesar do
estranhamento provocado por um projeto politico pedagdgico diferenciado, a insercdo desde o
primeiro semestre em discussdes acerca do trabalho em salde, da interdisciplinaridade e da
formacdo para o SUS norteou toda a graduacdo e 0s projetos nos quais me envolvi ao longo
deste processo formativo.

Ao longo de um ano do percurso de minha graduacdo, foi possivel vivenciar a
experiéncia da pesquisa participante em territorio vulneravel. Esse estudo obteve financiamento
pelo CNPg e muito contribuiu para a ampliacdo do meu olhar em relacdo ao impacto das
politicas pablicas, especialmente da atencdo primaria em salde, na construgdo de préaticas de
cuidado a saude do idoso.

Além disso, foi possivel desenvolver as potencialidades do trabalho em equipe
interprofissional dentro do contexto de projetos de extensdo, especificamente no SADe —
Servico de Atendimento em Deméncias, que me permitiram aprofundar os conhecimentos — e
a paixao pelo estudo do envelhecimento. O projeto consistia em duas frentes: grupo de apoio
aos cuidadores e grupo de estimulacdo cognitiva para idosos. Durante este periodo, a partir do
envolvimento com o referido projeto, me tornei voluntaria da Abraz — Associacao Brasileira de
Alzheimer / sub-regional de Santos, onde participei da organizacdo das atividades
psicoeducativas junto aos cuidadores de idosos com deméncia.

Encerrada a graduacdo, dei inicio em Botucatu/SP & Residéncia Multiprofissional em
Salde do Adulto e ldoso, vinculada ao Departamento de Enfermagem da Faculdade de
Medicina de Botucatu (UNESP), que me permitiu vivenciar grande aprendizado associado ao
inicio da préatica profissional. A grade curricular abrangia atividades tedrico—praticas no
contexto hospitalar (HCFMB) e na atencdo basica (Centro de Salde Escola), permitindo uma
experiéncia ampla das multiplas realidades e demandas de cuidado dos pacientes destes

Servigos.
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Neste processo, mantive meus interesses no envelhecimento engquanto objeto de estudo,
assim como me permiti expandir as fronteiras e me aproximar de outros campos da psicologia
da saude. A pesquisa de conclusdo desta etapa na Residéncia se concentrou em realizar uma
revisao sobre psicoeducacéo e cuidadores de idosos.

Em um segundo momento de minha atuagdo profissional, ingressei no curso de
especializacdo em Humanidades e Humanizagcdo no campo da salde, que se mostrava um
complemento a minha formacéo e o aprofundamento em temas que me interessam no campo
do trabalho em salde, tais como a comunicacdo, humanizacao e o trabalho em equipe.

Atualmente atuo no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu
(HCFMB — UNESP) como psicologa hospitalar, com foco nas areas de reabilitacdo fisica
(adultos e idosos), cirurgia de cabeca e pescoco (CCP), violéncia contra a mulher (protocolo
especial de atendimento as vitimas de violéncia e abortamento legal) e na enfermaria de
cuidados paliativos. Neste processo vivencio insercdo em diferentes equipes e setores, em que
parte do trabalho tem consistido em articular melhorias na comunicacéo e no trabalho em equipe
gue possam impactar o cuidado na satde dos usuarios.

Além disso, o trabalho neste contexto possibilita observar necessidades e realidades
maltiplas, que demandam a reflexdo e incitam o didlogo constante entre teoria e prética, e de
alguma maneira se tornaram parte importante da motivacdo para retomar as atividades
académicas de forma mais ativa.

Trabalhar junto a equipe responsavel pela enfermaria de cuidados paliativos do hospital
me permitiu uma aproximacao mais intensa com questdes relacionadas a finitude e a educacéo
para a morte. As discussdes em equipe multiprofissional evidenciam a importancia do cuidado
integrado e multidimensional, além de fazer emergir temas para aprofundamento em nossa
prépria prética.

Mesmo em um contexto privilegiado, considerando que atuamos em um hospital—-
escola, referéncia para muitos municipios no que diz respeito a assisténcia em salde e também
na formagdo médica, as mudancas de paradigma no que tange ao tema da morte, da finitude e
dos cuidados de fim de vida ainda se constituem como um grande desafio para a equipe.

As demandas de cuidado dos cuidadores informais, sejam eles idosos ou ndo, é um
fendmeno com o qual é possivel se deparar com uma frequéncia cada vez maior em nossas
praticas no contexto da psicologia da saude. Ocupando este lugar do profissional da escuta
conseguimos capturar parte dos processos envolvendo esta dindmica na fala de muitos

familiares-pacientes.
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E neste movimento que surgiram os questionamentos que me trazem até este projeto de
mestrado e o interesse no Programa de Pds-graduacdo em Psicologia da Faculdade de Ciéncias
e Letras — UNESP/Campus de Assis, como possibilidade de viabiliza-lo, através da integracéo
de conhecimentos advindos do campo da Psicologia e de areas correlatas de conhecimento no
campo da salde que possam contribuir com a reflexdo critica e o fortalecimento de praticas
embasadas cientificamente a partir da ampliacdo do repertorio tedrico.

Na tentativa de responder ao questionamento sobre como cheguei ao projeto de
pesquisa, me deparo com 0 meu percurso — desde a graduagdo — envolvido no interesse e nas
acOes relacionadas ao campo do envelhecimento. E acredito que meu interesse seja atravessado
pelas experiéncias vivenciadas, pelas reflexdes sobre o envelhecimento possivel — para mim,
para 0s meus — a partir daquilo que é vivido e visto na experiéncia dos varios idosos que
encontro.

Sinto que caminho com a reflexdo da Simone de Beauvoir muito viva em mim “néo
sabemos quem somos se ignorarmos quem seremos” (2018, p. 11). Nesta reflexdo me ocorre
pensar sobre como, N0 meu imaginario, os idosos guardam um certo saber muito delicado, que
me encanta para além do ato de tabular dados sobre.

Sendo trabalhadora de um hospital, que também € o espa¢o que possibilitou a minha
coleta de dados, sinto-me desafiada a repensar as praticas biomedicas que me capturam rumo a
construcdo de uma experiéncia de pesquisa que me faca sentido.

De que maneira poderiamos cuidar também do idoso que cuida? Quais 0s impactos, 0s
limites e os significados de ocupar este lugar entre o cuidado de si e o cuidado do outro? Tais

guestionamentos ressoam a cada encontro em que esta realidade se torna mais evidente.
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INTRODUCAO E JUSTIFICATIVA

Paremos de trapacear, o0 sentido de nossa vida estd em questdo no futuro que nos
espera; ndo sabemos quem somos se ignorarmos quem seremos; aquele velho, aquela
velha, reconhecamo-nos neles. Isso é necessario se quisermos assumir em sua
totalidade nossa condicdo humana. (Simone de Beauvoir)

Discutir o envelhecimento e suas repercussoes individuais e coletivas é implicar-se em
um compromisso, como nos convida Beauvoir (2018), assumindo a velhice como condicdo da
existéncia humana e nos posicionando em relagéo a isso.

O envelhecimento populacional vem se construindo como um desafio na perspectiva
mundial, especialmente em paises com acelerada mudanca na estrutura da pirdmide
populacional, incluindo o Brasil. Esta transi¢ao se desenha a partir de fatores como altas taxas
de crescimento populacional associada a alta taxa de fecundidade no passado
(comparativamente) e a reducdo da mortalidade (Camarano, 2002). Ainda de acordo com
Camarano (2002), esse processo tem relacdo direta com politicas sociais, do Estado e o
progresso tecnoldgico, ao mesmo tempo que faz emergir desafios em diferentes ambitos.

O grupo ‘idoso’ € comumente demarcado com base no limite etario, no qual se baseiam
a Politica Nacional do Idoso (Lei 8.842, de 4 de janeiro de 1994) e o Estatuto da Pessoa Idosa
(Lei 10.741, de 1° de outubro de 2003), que consideram idosos aqueles com 60 anos ou mais
(Camarano, 2004). Importante ressaltar, conforme indica Mercadante (2007), que a identidade
do idoso ndo pode ser reduzida aos fendmenos bioldgicos, mas deve incluir os fatores histérico-
culturais que balizam o significado da velhice em um determinado tempo social e histérico.

Canineu e Diniz (2007) abordam o envelhecimento como um fendmeno que envolve
mudancas em trés aspectos da vida dos individuos: biolégico, social e psicolégico. Nesse
sentido, ressaltam que, apesar de ndo ser uma doenca em si, o0 idoso pode vivenciar formas de
adoecimento a partir das alterages fisioldgicas, afetivas, cognitivas e sociais. Kreuz e Franco
(2017, p. 183) ressaltam que o envelhecimento “é vivido de maneira Uinica, muito particular,
pois se processa de forma muito diferente para cada pessoa, mesmo que profundamente
ancorado no modo da cultura”.

De acordo com Paschoal (2007), neste contexto de crescente envelhecimento
populacional, as doengas cronicas substituiram as doencas infecciosas e sdo as que comumente
levam a maior prevaléncia de incapacidades. As mudancas psicossociais mais importantes estao

relacionadas aos papéis sociais do idoso, questdes referentes a identidade, aposentadoria, perdas
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de diferentes naturezas e diminui¢do no contato social. Tais mudangas podem resultar em
dificuldades de adaptacéo e planejamento do futuro (Zimerman, 2000).

Neste processo multifatorial crescem demandas por cuidado e, no Brasil, a familia ainda
se constitui como principal centro de apoio social ao idoso. E nesse contexto que surgem 0s
cuidadores informais (Garrido; Almeida, 1999), que sdo aqueles que oferecem cuidados, sem
formacédo especifica e sem remuneracdo. Eles podem ser familiares, amigos ou vizinhos que
sdo levados a aprendizagem na pratica em seu dia a dia (Garrido; Almeida, 1999; Silveira,
2000).

Esses cuidadores integram a rede de apoio do idoso dependente, muitas vezes assumindo
toda a responsabilidade pelo gerenciamento do cuidado. Se constituir como cuidador informal
de maneira prolongada pode afetar a satide de quem cuida, trazendo sinais de esgotamento fisico
e psicologico (Figueiredo; Lima; Souza, 2009). A ambiguidade estressante inerente aos
processos de adoecimento e cuidado, neste contexto, faz com que os cuidadores sejam
envolvidos em uma dinamica de oscilacdo emocional relacionada a continuidade do cuidado e
0 avanco da doenca (Bifulco, 2020).

No contexto de aumento da longevidade e consequente desafios para as familias e
instituicOes de salde é que o cuidado paliativo se fortalece como abordagem de cuidado. O
primeiro conceito de Cuidado Paliativo foi publicado pela OMS em 1990, sendo atualizado em

2002 e indica que tais cuidados:

consistem na assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a
melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenca
gue ameace a vida, por meio da prevencdo e alivio do sofrimento, por meio de
identificacdo precoce, avaliagdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas
fisicos, sociais, psicologicos e espirituais (WHO, 2002).

Compreende-se que, através de uma visdo holistica, os cuidados paliativos possam
contribuir com alivio de sintomas, da dor e melhora da qualidade vida dos pacientes que
vivenciam adoecimento sem possibilidade de cura, assim como de seus familiares (Siqueira;
Pessini, 2012).

O panorama demografico atual reforca a importancia das pesquisas envolvendo a
tematica do envelhecimento, entendendo que serd cada vez maior o numero de pessoas
consideradas idosas e aponta para a importancia da estruturacdo de um modelo de atencéo a
saude do idoso que abarque as novas demandas sociais e de cuidado em saude, o que inclui o

fendmeno de idosos que se tornam cuidadores informais de outros idosos.
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Considera-se que a emergéncia de tais demandas se constituem como desafios para a
area de salde em seus diferentes niveis de atencdo, tornando importante ampliar as discussdes
sobre as préaticas de cuidado que possam promover salde de idosos e seus cuidadores,
justificando a realizagdo desta pesquisa. A compreensdo dos impactos de tornar-se cuidador e
da construcdo subjetiva desta experiéncia no que tange ao seu entrelagamento nas préprias
experiéncias com a finitude mostra-se pertinente e sensivel a demandas que, por muitos
momentos, parecem ocultas a rede de apoio deste idoso e até aos profissionais e servicos de
salde.

Desta forma, tal compreensdo possibilita valorizar a complexidade da experiéncia do
idoso cuidador, ao mesmo tempo que nos convoca a ampliacdo de um cuidado a essa populacéo
que ultrapasse uma visdo tecnicista, e considere as construcdes intersubjetivas desta
experiéncia. O campo dos estudos sobre finitude e morte ainda se fortalece no Brasil, e tais
temas ainda sdo tratados como tabu frequentemente em nossa sociedade. Considera-se
importante evidenciar e aprofundar tais questdes que atravessam de maneira tdo indissociavel
a existéncia humana.

As pesquisas mais recentes envolvendo idosos cuidadores de idosos destacam a
investigacdo de cunho quantitativo, relacionados aos aspectos como qualidade de vida,
fragilidade, sobrecarga, entre outros (Alves et al., 2018; Oliveira et al., 2018; Santos-Orlandi
et al., 2017). Neste movimento entre cuidar de si e cuidar do outro, vivenciando os desafios do
envelhecimento, as possibilidades e limites se entrelagam. Desta maneira surge o interesse por
uma melhor compreensdo dos processos intersubjetivos que permeiam esta experiéncia.

Estudos que abordam a dindmica intersubjetiva ainda parecem ser incipientes, embora
estejam se fortalecendo nos ultimos anos no contexto brasileiro, reforcando a questdo
disparadora desta pesquisa: “Qual a perspectiva de envelhecimento, finitude e cuidado na
experiéncia de idosos que cuidam de outros idosos? E como o papel de cuidador impacta a
representacéo e a vivéncia de envelhecer?”.

Tendo como ponto de partida tais inquietacdes, o objetivo desta pesquisa consiste em
investigar e compreender os sentidos dados para a experiéncia de tornar-se cuidador informal
de outros idosos em contexto de cuidados paliativos, e quais oS impactos em suas
subjetividades. Para tanto, a pesquisa esta organizada conforme a descricdo abaixo.

No primeiro capitulo apresentaremos a metodologia utilizada neste estudo, bem como

0s objetivos, 0os materiais e 0s procedimentos utilizados para a coleta de dados. Logo em
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seguida, no segundo capitulo, discutiremos as perspectivas do envelhecimento e suas
interrelacGes com a finitude humana.

O terceiro capitulo é dedicado a uma contextualiza¢éo sobre os conceitos de cuidado e
cuidador, trazendo elementos para a reflex&o sobre os impactos desta condigéo e abordando a
contextualizacdo de cuidados paliativos, recorte por meio do qual este estudo foi realizado. No
capitulo quatro apresenta-se a discussdo dos resultados, incluindo a caracterizacdo das
participantes e as categorias resultantes do trabalho de analise dos dados. O capitulo cinco
aborda as consideracfes finais e indica rumos futuros para a temaética. Finalizando este

trabalho serdoapresentados as referéncias bibliograficas e os apéndices.
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CAPITULO 5: CONSIDERACOES FINAIS

O envelhecimento populacional esta se tornando um desafio cada vez mais proeminente,
especialmente a medida que as taxas de natalidade diminuem e a expectativa de vida aumenta,
em um processo onde 0s papéis e representacdes ao idoso na sociedade vém sendo redefinidos.
Os papéis de cuidadores informais passam a ser ocupados agora, com maior frequéncia, também
por familiares idosos, situa¢do desafiadora tanto para quem cuida, como para quem é o foco do
cuidado. Os cuidadores desempenham um papel fundamental na rede de apoio dos idosos
dependentes, mas enfrentam desafios significativos em termos de esgotamento fisico e
emocional.

Os cuidados paliativos, contexto onde ocorreu a coleta de dados desta pesquisa, surgem
como uma resposta aos desafios de proporcionar maior dignidade aos processos de final de
vida, priorizando a melhoria da qualidade de vida e cuidado integral do paciente e de seus
familiares diante de uma doenca que ameaga a vida.

O ponto fundamental desta pesquisa consistia em preencher uma lacuna importante na
literatura, especialmente de pesquisas qualitativas sobre essa temética. Desta forma, buscou-se
identificar e fornecer dados valiosos sobre como o envelhecimento, a finitude e o cuidado se
entrelacam na experiéncia de idosos que cuidam de outros idosos.

Na busca por essa aproximacdo a experiéncia de ser um idoso cuidador e de suas
repercussdes subjetivas, temos algumas pistas para compreensao e reflexdo deste fenémeno. O
olhar para as questdes interseccionais, com destaque ao género, que marcam esse processo. Os
significados de cuidar e de tornar-se cuidador pode ser muito variado, marcado por aspectos
positivos e negativos, assim como, por uma série de mudancas significativas em suas préprias
vidas, como afastamento de atividades laborais e sociais, 0 que pode ser desafiador.

As representacdes da velhice pelos idosos cuidadores destacam o0s medos e
preocupacoes relacionados a propria velhice. Muitos cuidadores tém receios de néo ter alguém
para cuidar deles no futuro, bem como preocupacBes com a dependéncia e o sofrimento. Esses
medos sdo influenciados pelas experiéncias que tém ao cuidar de outros idosos e podem
impactar sua propria visdo da velhice.

O acompanhamento de alguém vivenciando um adoecimento grave é permeado por
experiéncias de perdas simbolicas e concretas, que tem como resultados multiplos processos de
lutos vivenciados. as cuidadoras frequentemente enfrentam lutos ndo reconhecidos, ja que suas
proprias perdas e necessidades muitas vezes ndo sdo valorizadas. Parte desta discussdo €

dedicada a valorizar e chamar a atencédo para as demandas de cuidado aos lutos ndo-
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reconhecidos e a ac¢bes de cuidado na prevencao de lutos complicados. E por fim, destacam-se
os desafios de promover a manutencdo do autocuidado e da ampliacdo dos cuidados aos
cuidadores idosos por meio de politicas publicas que valorizem suas demandas de cuidado.

Identifico que h& limitacOes a serem consideradas na avaliacdo desses resultados, tais
como o numero reduzido de participantes, o recorte etario — todas abaixo dos setenta anos, o
contexto especifico de acompanhamento pela equipe de cuidados paliativos em ambiente de
internacdo hospitalar. A despeito das limitacGes, destaco a imensuravel contribuicdo dessas
mulheres, em sua gentil disponibilidade, para relatarem suas dores, fragilidades e aprendizados
e, ao fazerem isso, nos ajudarem a visualizar sua grandeza e forca.

Espera-se que tais achados possam contribuir para a construgdo de préticas que
visualizem o sofrimento, as necessidades e a poténcia de cuidadoras e cuidadores idosos, de
forma que possam vivenciar suas velhices com cuidado e a dignidade, tal qual desejam

proporcionar aos idosos de quem cuidam.
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