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Resumo: Este estudo tem como objetivo evidenciar como as politicas se materializam, ou ndo, no
cotidiano do cuidado, revelando processos de familizagdo e feminizagdo que estruturam a experiéncia do
cuidado no fim da vida. Trata-se de pesquisa qualitativa, exploratorio-interpretativa com doze cuidadores
familiares de pacientes em cuidados paliativos. Os resultados evidenciam tensdes entre saber biomédico e
valores familiares, nos quais a alimentacdo assume centralidade simbdlica. Destacam-se fragilidades na
continuidade do cuidado e insuficiéncia de suporte estatal, configurando processos de familizagdo e
feminizagdo do cuidado. Conclui-se que a decisdo no fim da vida expressa iniquidades e exige
fortalecimento da dimenséo publica do cuidado.

Palavras-chave: cuidados paliativos; terapia nutricional; cuidadores familiares; politicas ptblicas; género.

Familization and Feminization of Care in Palliative Care

Abstract: This study aims to highlight how public policies are materialized—or not—in the everyday
practice of care, revealing processes of familization and feminization that structure the experience of end-
of-life care. It is a qualitative, exploratory-interpretive study involving twelve family caregivers of patients
receiving palliative care. The results reveal tensions between biomedical knowledge and family values, in
which food assumes a central symbolic role. Weaknesses in the continuity of care and insufficient state
support are also evident, configuring processes of familization and feminization of care. It is concluded
that decision-making at the end of life expresses inequities and calls for strengthening the public dimension
of care.

Keywords: palliative care; nutritional therapy; family caregivers; public policies; gender.

1. Introducio

Os cuidados paliativos representam uma abordagem inovadora na area da satde,
com o objetivo de promover a qualidade de vida de pacientes e seus familiares que
enfrentam doengas ameagadoras a vida. Essa assisténcia envolve a avaliagao precoce € o
controle de sintomas fisicos, sociais, emocionais € espirituais, por meio da atuagdo de
uma equipe multiprofissional durante todo o processo de adoecimento, desde o

diagnostico até o periodo de finitude e luto (WHO, 2018).
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No Brasil, a recente institucionalizacdo da Politica Nacional de Cuidados

Paliativos (PNCP) representa um avango normativo importante no ambito do Sistema
Unico de Saude (SUS), ao reconhecer a necessidade de uma abordagem integral que
contemple dimensdes fisicas, emocionais, sociais € espirituais do cuidado (Brasil, 2024).
Entretanto, a implementagao dessas diretrizes no cotidiano dos servigos de saude revela
tensdes que ultrapassam o plano técnico-assistencial, evidenciando limites estruturais das
politicas publicas na garantia da continuidade do cuidado, especialmente no contexto
domiciliar.

No cenario dos cuidados paliativos, a alimentacdo ¢ a nutrigdo assumem
centralidade ndo apenas como pratica clinica, mas como dimensdo simbdlica, afetiva e
social do cuidado (Costa; Soares, 2016). A terapia nutricional, particularmente a nutri¢ao
enteral, € reconhecida como interven¢ao médica e, portanto, passivel de avaliagao quanto
a sua proporcionalidade, podendo ser suspensa quando ndo mais contribui para o
conforto ¢ a qualidade de vida do paciente (Brasil, 2012). No entanto, a decisdo pela
interrupgdo dessa terapia frequentemente mobiliza conflitos entre saberes técnicos e
valores familiares, sendo atravessada por medos, crencas e significados culturalmente
construidos acerca da alimentagdo ¢ da vida.

Nesse contexto, destaca-se o papel dos cuidadores familiares, que assumem
posi¢do central na tomada de decisdo, especialmente quando o paciente se encontra
impossibilitado de expressar sua autonomia. A luz da literatura das politicas sociais, esse
deslocamento do cuidado tem sido compreendido como um processo de familizagdo, no
qual o Estado, ao ndo garantir plenamente os dispositivos de protecao social, transfere
para o nucleo familiar a responsabilidade pela provisao do bem-estar (Mioto, 2009).

Contudo, estudos contemporaneos tensionam essa nogdo ao evidenciar que tal
responsabilizacdo ndo se distribui de forma homogénea entre os membros da familia,
recaindo predominantemente sobre as mulheres, em consonancia com a persisténcia da
divisao sexual do trabalho e com a naturalizacao historica do cuidado como atribuigao
feminina (Hirata; Kergoat, 2008; Santos; Amancio, 2023).

Dessa forma, o presente estudo insere-se no campo da pesquisa social em satide
ao analisar a interrupcao da terapia nutricional em cuidados paliativos ndo apenas como
uma decisao clinica ou bioética individual, mas como fendmeno socialmente produzido

na intersecao entre politicas publicas, organizacao dos servigos de satude e desigualdades
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de género. Ao tensionar as percepgoes de cuidadores familiares com as diretrizes da

PNCP, tem-se como objetivo evidenciar como as politicas se materializam, ou ndo, no
cotidiano do cuidado, revelando processos de familizagdo e feminizagdo que estruturam

a experiéncia do cuidado no fim da vida.

2. Desenvolvimento

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, com delineamento exploratorio e
orientagdo critico-interpretativa, desenvolvido no campo da pesquisa social em satde
publica. A investigagdo teve como objetivo compreender os significados atribuidos por
cuidadores familiares a interrup¢do da terapia nutricional em contexto de cuidados
paliativos, considerando tais narrativas como produg¢des sociais de sentido, atravessadas
por desigualdades sociais, relagdes de género e dindmicas de poder no processo de
cuidado.

O estudo foi realizado em um hospital publico do SUS, referéncia para cuidados
prolongados, que dispde de um nucleo especializado em cuidados paliativos.
Participaram da pesquisa doze cuidadores familiares de pacientes em cuidados paliativos
exclusivos, internados entre os meses de maio e junho de 2025, em uso de terapia
nutricional enteral hd pelo menos um més. Foram incluidos individuos com idade igual
ou superior a 18 anos, identificados como cuidadores principais. Os pacientes assistidos
apresentavam condig¢do clinica avangada, caracterizada por Palliative Performance Scale
(PPS) <20% e elegibilidade para cuidados paliativos conforme o instrumento Supportive
and Palliative Care Indicators Tool - Brasil (SPICT-BR).

A produgdo dos dados foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas,
orientadas por um roteiro elaborado com base nos objetivos do estudo e no referencial
teorico adotado. O roteiro contemplou questdes abertas relacionadas a compreensao dos
cuidados paliativos, aos significados atribuidos a alimentacdo por via enteral e as
experiéncias de comunicacao com a equipe de satde. Previamente a coleta principal, foi
conduzida uma entrevista piloto com participante elegivel, possibilitando o refinamento
das questdes e o aprimoramento da conducao das entrevistas.

A definicdo do numero de participantes seguiu o critério de saturagdo teorica,

conforme proposto por Fontanella et al. (2008), sendo considerada alcangada quando as

entrevistas passaram a apresentar recorréncia de contetidos, sem a identificacdo de novos
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elementos analiticos relevantes. A delimitacdo da saturagdo ocorreu a partir de analise

continua e concomitante a coleta de dados.

Os dados foram analisados segundo a técnica de Andlise de Contetido, na
perspectiva de Bardin (2011), contemplando as etapas de pré-analise, exploragdo do
material e tratamento dos resultados com inferéncia e interpretacao. O processo analitico
envolveu leitura exaustiva do corpus, identificagdo de unidades de sentido e construgdo
de categorias temadticas emergentes, desenvolvidas de forma indutiva a partir das
narrativas dos participantes. Considerando a insercao profissional da pesquisadora no
campo dos cuidados paliativos, foi adotada postura reflexiva permanente, com vistas a
minimizar vieses interpretativos e fortalecer o rigor analitico.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da EMESCAM
(Parecer n® 7.221.600; CAAE 83786124.8.0000.5065), em conformidade com as
Resolugdes n® 466/2012 ¢ n° 510/2016 do Conselho Nacional de Saude. Todos os
participantes foram previamente informados sobre os objetivos do estudo e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Para a identificacdo dos cuidadores familiares entrevistados, optou-se pela
utilizacdo de codinomes que foram elaborados pela combinagdo de seu grau de
parentesco e uma caracteristica simbolica que emergiu de sua narrativa. Dessa forma, foi
possivel manter o anonimato e, simultaneamente, valorizar a singularidade das
experiéncias relatadas, preservando o componente humano e a carga emocional
intrinseca ao contexto dos cuidados paliativos.

Os participantes do estudo foram, majoritariamente, mulheres responsaveis pelo
cuidado direto dos pacientes, que eram em sua maioria idosos, com alta dependéncia
funcional e sequelas neuroldgicas. Esse perfil evidencia que o cuidado no fim da vida se
insere em um contexto marcado por vulnerabilidade social e sobrecarga fisica e
emocional, especialmente entre mulheres, que frequentemente assumem esse papel de
forma nao remunerada e com baixo suporte institucional.

A andlise das narrativas dos cuidadores familiares revela uma tensdo constante
entre o saber biomédico e a experiéncia vivida, na qual a alimentacdo assume papel
simbdlico central, sendo frequentemente associada a manuten¢do da vida e a expressao
do cuidado afetivo, ilustrada pela fala da Sobrinha Devota: “Sem aquilo ali ela nem vai

viver. Porque como € que a gente vive sem comer?”. Diante disso, a compreensao da
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alimenta¢do no contexto dos cuidados paliativos demanda um deslocamento analitico

para além de sua dimensdo biologica, incorporando aportes da antropologia da
alimentagdo, que a reconhece como pratica social carregada de significados culturais,
afetivos e morais (Laugier, 2011).

Nesse sentido, alimentar ndo se reduz a suprir necessidades fisioldgicas, mas
constitui uma forma de expressdo do cuidado, da identidade e das relagdes sociais. No
contexto da finitude, essa dimensdo simbdlica ¢ intensificada, de modo que a manutengao
da alimentagdo, mesmo por via artificial, pode ser interpretada como um imperativo
moral de preservacdo da vida e de cumprimento de responsabilidades familiares
(Laugier, 2011). Assim, a resisténcia a interrup¢do da terapia nutricional nao deve ser
compreendida como mera falta de compreensdo técnica, mas como expressdo de uma
racionalidade socialmente construida, na qual o ato de alimentar se confunde com o
proprio ato de cuidar, tensionando as decisdes clinicas no fim da vida.

A analise desses processos permite situar o cuidado no fim da vida no interior de
uma estrutura social marcada por profundas desigualdades, nas quais o acesso a recursos
materiais, suporte institucional e redes de apoio ¢ distribuido de forma desigual.
Conforme apontam Souza et al. (2021) e Viana et al. (2017), as politicas publicas no
Brasil operam em um contexto de desigualdades historicamente produzidas, que
condicionam as possibilidades concretas de protecao social.

Nesse sentido, a experiéncia dos cuidadores familiares ndo pode ser
compreendida de forma isolada, mas como expressdo de determinagdes sociais mais
amplas que estruturam o acesso ao cuidado, evidenciando que a vulnerabilidade no fim
da vida ndo ¢ apenas clinica, mas socialmente produzida (Souza et al., 2021; Viana et
al.,2017).

Entretanto, para além da dimensdo simbolica, os achados deste estudo
evidenciam que as decisdes no fim da vida sdo fortemente condicionadas por limitagdes
estruturais na implementagdo das politicas publicas. A fragilidade da continuidade do
cuidado no domicilio, associada a auséncia de suporte técnico e institucional apos a alta
hospitalar, produz um cenério no qual os cuidadores familiares assumem, de forma
compulsoria, responsabilidades complexas do cuidado, sem o devido apoio do Estado.

Esse movimento explicita um processo de familizagdo do cuidado, conforme discutido
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por Mioto (2008), no qual a provisao do bem-estar ¢ transferida para a esfera privada,

em detrimento da responsabilidade publica.

A andlise dos achados a luz da PNCP evidencia que os avangos normativos no
campo da satde nao se traduzem automaticamente em praticas efetivas no cotidiano dos
servicos. Conforme discutido por Soares e Rodrigues (2025), a implementagao de
politicas publicas no Brasil ¢ atravessada por condicionantes estruturais, institucionais e
territoriais que limitam sua materializagao concreta.

Nesse cenario, a insuficiéncia de dispositivos de atencdo domiciliar ¢ a
fragilidade da articulagd@o entre niveis de atengdo revelam que a integralidade do cuidado,
embora prevista normativamente, permanece parcial e desigual, como expresso na fala
da Filha Esclarecedora: “O apoio seria se essas pessoas tivessem acompanhamento em
casa. Porque ¢ muito facil vocé€ chegar aqui pra mim e falar ‘tem que fazer isso, aquilo...’,
o dificil ¢ conviver la (no domicilio)”. Tal descompasso entre formulacdo e
implementagdo contribui para a producdo de vazios assistenciais que s3o,
frequentemente, preenchidos pelas familias, refor¢ando a transferéncia de
responsabilidades do Estado para a esfera privada (Mioto, 2008).

Contudo, ao tensionar esse conceito a luz dos dados empiricos e da literatura,
observa-se que essa responsabilizacdo nao recai sobre a familia de maneira abstrata, mas
se materializa concretamente na figura das mulheres, configurando um processo de
feminizacdo do cuidado (Santos; Amancio, 2023). As narrativas evidenciam que sdo
majoritariamente mulheres que assumem o cuidado cotidiano, muitas vezes em contextos
de vulnerabilidade social, abrindo mado de trabalho remunerado e de sua propria
autonomia. Tal dindmica confirma a persisténcia da divisdo sexual do trabalho, na qual
o cuidado permanece historicamente associado ao feminino, sendo naturalizado como
extensao de papéis sociais de género (Hirata; Kergoat, 2008).

Essarealidade dialoga com analises que apontam que o trabalho de cuidado nunca
foi efetivamente familizado, mas sim estruturado a partir de relagdes de género, nas quais
as mulheres sdo socialmente designadas como responsaveis pela reprodugdo da vida
cotidiana (Fonseca; Fietz, 2017). Dessa forma, o que se observa ndo ¢ apenas a
transferéncia de responsabilidades do Estado para a familia, mas a reproducdo de
desigualdades de género no interior das politicas sociais, que reforgam a sobrecarga

feminina e invisibilizam o trabalho de cuidado (Viana et al., 2017).
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A feminizagdo do cuidado, evidenciada neste estudo, deve ser compreendida no

interior da divisdo sexual do trabalho. Conforme discutem Hirata e Kergoat (2007) e Sorj
(2013), o trabalho de cuidado ocupa posi¢do central na organiza¢do social, sendo
frequentemente desvalorizado e nao remunerado. No contexto das politicas sociais, essa
dinamica ¢ reforgada quando o Estado ndo assegura suporte suficiente, contribuindo para
a naturalizagdo da sobrecarga feminina. Assim, a responsabilizacdo das mulheres pelo
cuidado no fim da vida ndo se configura como escolha individual, mas como resultado
de estruturas sociais que articulam género, classe e politicas publicas, conforme também
apontado por Santos e Amancio (2023).

Nesse sentido, a feminiza¢ao do cuidado pode ser analisada a partir da bioética
do cotidiano proposta por Berlinguer, que evidencia como as decisdes éticas se
materializam nas praticas ordindrias e nas condigdes concretas de vida dos sujeitos,
revelando desigualdades frequentemente naturalizadas no interior das politicas e dos
servigos de saude (Berlinguer, 1996).

No contexto dos cuidados paliativos, observa-se que o cuidado no domicilio ¢
sustentado predominantemente por mulheres, cuja atua¢do cotidiana permanece
invisibilizada e desprovida de reconhecimento social e institucional. Essa dinamica
revela que ndo se trata apenas de uma distribuicao desigual de tarefas, mas de um
processo estruturado de atribuicdo moral do cuidado ao feminino, no qual mulheres sio
responsabilizadas pela manuten¢do da vida, mesmo diante da auséncia de suporte estatal
(Pierobon, 2022). Assim, a bioética do cotidiano permite evidenciar que a feminizagdo
do cuidado constitui expressdo concreta de iniquidades em satde, produzidas na
interseccdo entre género, vulnerabilidade social e fragilidade das politicas publicas
(Berlinguer, 1996; Pierobon, 2022; Santos; Amancio, 2023).

Ainda na perspectiva da bioética do cotidiano (Berlinguer, 1996), a interrupgao
da terapia nutricional estd longe de ser apenas uma decisdo técnico-clinica, revelando-se
como pratica atravessada por desigualdades sociais, limitagdes institucionais e relagdes
de poder. A bioética do cotidiano permite, portanto, evidenciar como a auséncia de
suporte estatal e a sobrecarga dos cuidadores familiares configuram situacdes de injustica
naturalizadas, nas quais o cuidado ¢ sustentado por sujeitos em condi¢des de

vulnerabilidade, especialmente mulheres.
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A andlise articulada entre familizagdo e feminizagao do cuidado evidencia que a

organiza¢do do cuidado no fim da vida ndo pode ser compreendida apenas como
resultado de escolhas individuais ou arranjos familiares, mas como expressdo de um
modelo de protecdo social que, ao ndo garantir suporte suficiente, transfere
responsabilidades de forma desigual (Fonseca; Fietz, 2017). Tal dindmica revela os
limites das politicas publicas na promocao da equidade, indicando que o enfrentamento
das iniquidades em saude exige ndo apenas ampliag¢do de servigos, mas a reconfiguracao
das relagoes entre Estado, familia e sociedade na provisao do cuidado.

Dessa forma, os achados deste estudo apontam para a necessidade de fortalecer a
dimensdo publica do cuidado, por meio da ampliagdo de politicas intersetoriais que
garantam suporte técnico, social e emocional aos cuidadores familiares, especialmente
as mulheres, que assumem centralmente esse papel. Mais do que ampliar servigos, trata-
se de tensionar o proprio modelo de organizacdo do cuidado no SUS, reconhecendo-o
como uma questao de justica social e de equidade de género.

Assim, ao evidenciar a intersec¢do entre familizagdo e feminizagdo do cuidado,
este estudo contribui para o debate sobre os limites das politicas publicas no
enfrentamento das desigualdades estruturais, indicando que a garantia do direito ao
cuidado no fim da vida exige ndo apenas diretrizes normativas, mas condi¢des concretas
de implementagdo que redistribuam, de forma mais equitativa, as responsabilidades entre

Estado, sociedade e familia.

3. Consideracoes finais

O estudo evidencia que a interrup¢do da terapia nutricional em cuidados
paliativos ndo se limita a um dilema clinico, mas expressa contradi¢des estruturais das
politicas publicas no campo da satde. Ao analisar as percep¢des de cuidadores
familiares, observa-se que a auséncia de suporte institucional no periodo pos-alta e a
fragilidade da rede de atencdo domiciliar produzem um deslocamento sistematico de
responsabilidades do Estado para a esfera privada, configurando um processo de
familizagdo do cuidado.

Entretanto, os achados permitem tensionar essa no¢do ao demonstrar que nao € a
familia, enquanto unidade abstrata, que sustenta o cuidado, mas mulheres concretas, que

assumem de forma desproporcional e frequentemente invisibilizada as demandas do
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cuidado no fim da vida. Tal dinamica evidencia a feminiza¢do do cuidado como

expressao da divisdo sexual do trabalho, reproduzida no interior das politicas sociais e
agravada em contextos de vulnerabilidade.

A partir da perspectiva da bioética do cotidiano, torna-se evidente que as decisoes
no fim da vida se concretizam em praticas marcadas por desigualdades de género e pela
insuficiéncia da protecdo social, revelando que o cuidado, quando ndo sustentado por
politicas publicas efetivas, se transforma em responsabilidade individualizada e
precarizada.

Diante disso, reafirma-se que a garantia do direito ao cuidado digno no fim da
vida exige a supera¢ao de modelos que naturalizam a transferéncia de responsabilidades
para as familias e, em especial, para as mulheres. Torna-se imprescindivel fortalecer a
implementa¢do das politicas de cuidados paliativos no SUS, ampliando o suporte
domiciliar, qualificando as equipes e reconhecendo o cuidado como uma questao de
justica social, que demanda redistribui¢do de responsabilidades e enfrentamento das

iniquidades em saude.
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