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CUIDADOS PALIATIVOS A PESSOA IDOSA: ROTINA DOS
CUIDADORES FAMILIARES

Resumo: Descrever o preparo dos familiares para cuidar de pessoas idosas com
cancer em cuidados paliativos no domicilio e identificar as atividades de cuidado e as
dificuldades enfrentadas pelos familiares ao realizarem o cuidado domiciliar. Estudo
qualitativo realizado com dez familiares de pessoas idosas atendidas por um servigco
de atengao domiciliar. Utilizou-se a entrevista semiestruturada e a técnica de analise
textual discursiva. Emergiram trés categorias: vivéncias da rotina do cuidador familiar
da pessoa idosa com cdncer em cuidados paliativos, sentimentos experienciados pelo
cuidador familiar da pessoa idosa com cancer em cuidados paliativos e o processo de
cuidar e as dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar. Constatou-se a
importancia da rede de apoio para os participantes, evitando a sobrecarga e
fragilizagcdo da sua saude. Conhecer as necessidades dos cuidadores familiares pode
proporcionar subsidios para que os profissionais possam implementar estratégias de
cuidado contribuindo para qualidade de vida.

Descritores: Idoso, Cuidados Paliativos, Cuidadores, Enfermagem.

Palliative care for the elderly: routine of family caregivers

Abstract: To describe the preparation of family members to care for elderly people
with cancer in palliative care at home and to identify care activities and difficulties
faced by family members when performing home care. Qualitative study carried out
with ten relatives of elderly people assisted by a home care service. The semi-
structured interview and the discursive textual analysis technique were used. Three
categories emerged: routine experiences of the family caregiver of the elderly person
with cancer in palliative care, feelings experienced by the family caregiver of the
elderly person with cancer in palliative care and the care process and the difficulties
faced by the family caregiver. The importance of the support network for the
participants was verified, avoiding the overload and weakening of their health.
Knowing the needs of family caregivers can provide subsidies for professionals to
implement care strategies contributing to quality of life.

Descriptors: Aged, Palliative Care, Caregivers, Nursing.

Cuidados paliativos del anciano: rutina de los cuidadores familiares

Resumen: Describir la preparaciéon de los familiares para el cuidado de ancianos con
cancer en cuidados paliativos domiciliarios e identificar las actividades de cuidado y
las dificultades enfrentadas por los familiares al realizar el cuidado domiciliario.
Estudio cualitativo realizado con diez familiares de ancianos asistidos por un servicio
de atencidon domiciliaria. Se utilizé la entrevista semiestructurada y la técnica de
andlisis textual discursivo. Emergieron tres categorias: vivencias cotidianas del
familiar cuidador del anciano con cancer en cuidados paliativos, sentimientos vividos
por el familiar cuidador del anciano con cancer en cuidados paliativos y el proceso de
cuidar y las dificultades enfrentadas por el familiar cuidador. Se constatd la
importancia de la red de apoyo para los participantes, evitando la sobrecarga y
debilitamiento de su salud. Conocer las necesidades de los cuidadores familiares
puede proporcionar subsidios para que los profesionales implementen estrategias de
cuidado que contribuyan a la calidad de vida.

Descriptores: Anciano, Cuidados Paliativos, Cuidadores, Enfermeria.
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Introducao

O cuidado paliativo é considerado uma
abordagem que visa promover uma melhor qualidade
de vida ao paciente e seus familiares diante de uma
doenca que pde em risco a continuidade da vida®. A
pessoa idosa que se encontra em cuidados paliativos
demanda cuidados de conforto, como por exemplo,
higiene, alimentagdo, troca de fraldas. Os familiares
sdo0 uma importante rede de apoio ao cuidado?,
sendo a principal fonte de apoio emocional e social a
pessoa em cuidados paliativos®. Sua participacdo é
importante desde o diagnéstico, quando a maioria das
fungdes do paciente ainda estd preservada, facilitando
a continuidade do cuidado, respeitando sua
autonomia e seus desejos, antes do agravamento do
seu quadro®.

Apesar do desconhecimento, os familiares
desempenham cuidados complexos que sdo
necessarios na rotina de cuidados a um paciente
com doenca avangada, incluindo reconhecer a
presenca ou agravamento de alguns sintomas,
higiene, alimentagdo e administracdo de
medicamentos. Além disso, muitos cuidadores
familiares conciliam a atividade de cuidado com as
tarefas domésticas e atividades laborais?.

Geralmente ao assumir a responsabilidade do
familiar doente, a familia vivencia mudancas na sua
organizacao e essas podem interferir na qualidade do
cuidado prestado. Muitas vezes, ocorrem crises nas
familias, diante desse processo de doenca cronica e
grave, afetando positivamente (maior integracao dos
membros familiares) ou negativamente (dificuldades
ou rompimento nas relagdes intrafamiliares devido a
presenca de conflitos constantes). Diversos fatores

influenciam essa dindmica, como a maturidade dos
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familiares, unido, experiéncias, crengas e, muitas
vezes, espiritualidade®®.

A literatura internacional tem demostrando
interesse na identificacdo das necessidades e na
gualidade de vida dos familiares que atuam no
cuidado. Estudo realizado na Alemanha identificou
que cuidadores familiares de pessoas em fase paliativa
apresentaram niveis mais baixos de qualidade de vida
quando comparados a populagdo geral. Os autores
observaram que a atuacdo no cuidado do doente
interfere no bem-estar do cuidador familiar,
estando relacionado a relatos de intenso sofrimento
psicoldgico e sintomas de ansiedade e depress3o®.

Estudo conduzido na Noruega que investigou a
qualidade de vida dos cuidadores familiares de
pacientes em cuidados paliativos, identificou que a
qualidade de vida é influenciada pela inter-relagao da
sobrecarga de tarefas do cuidador e seu estado
emocional’.

Apesar do aumento do numero de pesquisas, nos
ultimos anos, relativas aos cuidados paliativos, ainda
ha lacunas, especificamente no que se refere aos
cuidados voltados a pessoa idosa no ambito
domiciliar. Ressalta-se a necessidade de serem
realizadas pesquisas envolvendo essa area especifica
do cuidado. Diante do reconhecimento do aumento do
numero de pessoas idosas em cuidados paliativos no
ambito familiar, o presente estudo busca responder as
seguintes inquietagdes: como a familia vivencia os
cuidados paliativos de um membro familiar idoso?
Como acontecem os cuidados paliativos a pessoa
idosa com cancer vinculada a um servico de atencao

domiciliar de um hospital universitario da regido sul?
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Objetivo

Descrever o preparo dos familiares para cuidar de
pessoas idosas com cancer em cuidados paliativos no
domicilio e identificar as atividades de cuidado e as
dificuldades

enfrentadas, pelos familiares ao

realizarem o cuidado domiciliar.

Material e Método

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo
com abordagem qualitativa, realizado no Programa de
Internagdo Domiciliar Interdisciplinar para pacientes
oncoldgicos (PIDI), vinculado a aten¢do domiciliar do
Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas (HE-
UFPEL/EBSERH). A escolha do local do estudo se deu
por ser um programa consolidado e em
funcionamento desde 2005, mantendo equipes
multidisciplinares  atuantes  diarimente, sendo
referéncia no tocante ao atendimento domiciliar a
pacientes oncoldgiocos na regido Sul do Estado.

Participaram do estudo os familiares de pessoas
idosas em cuidados paliativos, inseridos no referido
programa, que desempenhavam a func¢do de cuidador
da pessoa idosa. A captagdo dos participantes se deu
de forma intencional e totalitaria, estendendo o
convite a todos os familiares de pessoas idosas que se
encontravam atendidas pelo programa no periodo da
coleta de dados. Como critérios de inclusdo adotaram-
se: individuos maiores de 18 anos, que residiam com a
pessoa idosa com cancer e realizavam a funcdo de
cuidador familiar, por no minimo seis meses,
considerando esse periodo de tempo para
estabelecimento de vinculo entre paciente e cuidador.
Foram excluidos do estudo os individuos que
possuiam alguma dificuldade para responder o

instrumento de coleta de dados e aqueles que ndo

permitiram a grava¢do da entrevista. Um participante
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nao respondeu ao convite totalizando uma amostra de
dez participantes.

Primeiramente, foi realizado o contato com o
responsdvel pelo PIDI para apresentacdo da pesquisa.
Foi solicitada a listagem dos idosos que estavam
inseridos no programa. O primeiro contato com a
familia foi realizado juntamente com a equipe do PIDI.
A coleta dos dados foi iniciada apds a aprovacdo no
Comité de Etica em Pesquisa e autorizacdo da
instituicdo participante. Houve contato prévio com os
participantes, e o treinamento para efetuar as
entrevistas foi realizado no grupo de pesquisa. Os
objetivos e metodologia do estudo foram informados
aos participantes da pesquisa e, posteriormente, foi
solicitada assinatura no Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

A coleta foi realizada por meio da entrevista
semiestruturada entre os meses de setembro e
novembro de 2020. Utilizou-se um roteiro de coleta de
dados abordando dados sociodemograficos e
guestdes referentes ao cuidado as pessoas idosas em
cuidados  paliativos. As  entrevistas  foram
integralmente realizadas pelo pesquisador principal e
guiadas pela questdo: fale sobre sua vivéncia de cuidar
do familiar idoso em cuidados paliativos no domicilio.

A entrevista foi realizada com um familiar de cada
paciente em cuidados paliativos por contato telefénico
devido a pandemia do SARS-CoV-2, em distintos dias e
horarios conforme disponibilidade do entrevistado,
sendo efetuado um breve agendamento, respeitando
a necessidade de pausa ou término a pedido do
entrevistado a qualquer momento. Foram gravadas
conforme

em audio mp3, autorizagdo dos

participantes e foram transcritas pelo préprio pelo
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pesquisador. Tiveram a média de duragdo das
entrevistas foi de 30 minutos.

A andlise dos dados se deu pela técnica de analise
textual discursiva. Essa técnica é utilizada para andlise
de dados qualitativos, sendo organizada em torno de
quatro etapas. A unitarizagao consistiu na imersado do
pesquisador nos dados resultantes das transcricGes
das entrevistas, fragmentando cada entrevista em
unidades de significado. Posteriormente, essas
unidades foram reformuladas para que tivessem um
significado mais completo, a partir do agrupamento
das semelhangas, constituindo o estabelecimento de
relacbes ou a categorizacdo. A captacdo do novo
emergente se deu por meio da descricdio e a
interpretacdo dos sentidos construidos em cada
categoria, permitindo a construcdo de novas
compreensdes acerca do preparo dos familiares para o
cuidar de pessoas idosas com cancer em cuidados
paliativos®.

Resultados

Oito participantes eram do sexo feminino e dois
do sexo masculino. Desses, nove eram o cuidador
principal e, uma, era cuidadora secundaria. A idade
dos participantes ficou compreendida entre 42 a 75
anos. Quatro familiares eram casados, quatro com
unido estdvel e dois se declararam solteiros.

A partir da analise dos dados emergiram trés
categorias apresentadas a seguir.

Vivéncias da rotina do cuidador familiar da pessoa
idosa com cancer em cuidados paliativos

Observou-se que o familiar redimensiona sua vida
pessoal e profissional para exercer as atividades de
cuidado da pessoa idosa em cuidados paliativos,

passando a vivenciar intensamente a vida do doente, a
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medida que visa suprir todas as necessidades fisicas,
emocionais e sociais do familiar doente.

Foi possivel identificar que ha uma reorganizacao
da dindmica familiar que possibilita o desempenho do
cuidado a pessoa idosa doente. Em algumas familias, o
cuidador que exerce atividades laborais precisa
elaborar estratégias para conciliar as atividades de
cuidado com o trabalho. No presente estudo, a
maioria dos cuidadores era o préprio cOnjuge que
também era um individuo idoso.

[...] em fevereiro ele ja foi morar com minha
irmd e depois ela sempre se dedicava a ele, ela
saiu do servico e a gente a apoia por fora (F7).

Cabe salientar a importancia de a familia ter que
reorganizar a forma do cuidado, a fim de proporcionar
conforto e qualidade de vida a pessoa idosa. Alguns
cuidadores relataram a necessidade da mudanga de
municipio, com o objetivo de residir com o familiar
doente e ficar mais proximo dos servicos de saude.
Outros familiares precisaram organizar o ambiente
fisico para realizar, de forma mais adequada, as
atividades de cuidado. Identificou-se que essas
mudancas afetam significativamente o cotidiano dos
familiares.

[...] o ambiente da nossa casa mudou, porque
a gente tinha uma vida a dois tranquila e hoje
ndés ndo temos [...] a gente saia, a gente
viagjava, saia para almogar, para jantar. Hoje
ndo fizemos mais nada devido a doencga dele
(F4).

A maioria dos cuidadores participantes deste
estudo assumiu a responsabilidade de cuidado do
familiar doente sozinho. O cuidado paliativo prestado
no domicilio do paciente, geralmente, centraliza a
responsabilidade das tarefas no individuo que reside
com a pessoa idosa doente, independentemente se a
familia é extensa ou ndo. Os demais membros da

familia se fazem presente de forma mais esporadica e
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fragmentada como, por exemplo, acompanhando nas
internacGes hospitalares, nas consultas médicas e na
realizacdo de exames.

E s6 eu que cuido. Nés temos mais trés filhos,
mas cada um vive a sua vida (F6).

O desempenho do papel de cuidador pode
acarretar o aparecimento de sintomas como cansaco,
dores e agravamento de problemas de saude ja
existentes, especialmente em situacdes que o
cuidador também é uma pessoa idosa. Como a énfase
do cuidado é o familiar doente, o cuidador acaba
deixando sua propria saude de lado, o que pode
resultar em adoecimento fisico e emocional e,
comprometer a qualidade do cuidado prestado.

[...] eu tenho, eu tinha tanta coisa para fazer
por mim. Eu tinha que ter ido em um posto de
saude [...] jd faz um ano e pouco, jd tem um
ano e eu ndo procurei [...] (F5).

Os participantes enfatizaram que a assisténcia e o
acompanhamento prestados pelos profissionais que
atuam no PIDI, contribuem para amenizar essa
sobrecarga fisica e mental, sendo uma rede de apoio
formal ao cuidado a pessoa idosa doente. Os
profissionais auxiliam os familiares a desenvolverem
estratégias para enfrentarem as adversidades que
vivenciam no processo de cuidar, sendo fonte de
apoio emocional e contribuindo para o desempenho
de um cuidado de qualidade.

[...] esse auxilio do PIDI esta sendo muito bom
[...] desde que a gente conseguiu o auxilio, a
tarefa de cuidar se tornou mais segura (F4).

Pode-se observar a importancia de um nucleo
familiar que volte sua atengdo para o cuidado da
pessoa idosa e que a reorganiza¢do da familia passa a
ser um quesito primordial para o acompanhamento
dos cuidados ao idoso doente. Ademais, constatou-se

a importancia dos servigcos de atendimento domiciliar,
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pois permite a equipe de saude fazer um diagnéstico
situacional do ambiente, planejando o cuidado de
acordo com as necessidades individuais das pessoas
idosas e da familia. Torna-se evidente a necessidade
de cuidar de quem cuida, especialmente quando o
cuidador familiar é também uma pessoa idosa.

Sentimentos experienciados pelo cuidador familiar
da pessoa idosa com cancer em cuidados paliativos

Foi possivel identificar nos depoimentos dos
participantes sentimentos positivos e negativos
relacionados a vivéncia de cuidar do paciente idoso
em cuidados paliativos. A representacao do amor,
carinho e dedicacdo foi expressa na maioria dos
discursos, significando a tentativa de auxiliar a pessoa
idosa no enfrentamento da doenca, minimizando o
seu sofrimento, mesmo que isso signifique a morte de
seu ente querido.

O fortalecimento dos lacos de afeto entre as
pessoas da familia tornam-se mais fortes frente a uma
situacdo de sofrimento fisico, psiquico e espiritual com
progndstico certo de morte. As diferengas ou conflitos
tomam uma dimensao menor diante da certeza da
finitude da vida e a sensacdo de satisfacao diante da
possibilidade de desfrutar da presenca do outro se
reflete no cuidado prestado a pessoa idosa. Nesse
sentido, destaca-se a necessidade de potencializar os
sentimentos positivos advindos da possibilidade de
um convivio afetivo e amoroso em contrapartida aos
sentimentos negativos de uma perda que ainda nao
ocorreu.

[...] eu fago com amor entendeu, eu fago com
carinho e me sinto bem e me sinto satisfeito de
poder estar acompanhando ele, até se ndo
tivesse todo esse tempo com ele, eu acho que
ndo estaria tdo tranquilo comigo mesmo [...]
(F8).
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Os cuidadores destacaram que o papel
desempenhado estd muito além do sentimento de
obrigacdo de cuidar. E uma relacdo baseada no
respeito, amizade, cumplicidade e companheirismo.
Os depoimentos mostraram a vontade de permanecer
ao lado do seu familiar doente, pelo maximo tempo
disponivel, atendendo suas demandas fisicas e
emocionais. O vinculo entre cuidador e idoso doente é
um fator que ameniza as dificuldades impostas pelo
processo de cuidar, possibilitando a prestagao de um
cuidado de melhor qualidade e contribuindo para o
conforto do paciente idoso.

Os sentimentos de alegria e gratiddo também
foram mencionados por alguns participantes do
estudo, gratiddo advinda de uma relacdo de troca,
sendo o cuidado uma forma de expressdo de amor.
Sob esse aspecto, o cuidado ndo toma uma forma
técnica de fazer, mas uma expressao humana de
afetividade, portanto, é motivado por um sentimento
de gratidao e ndao fundamentalmente de necessidade
e, por outro lado, gera uma satisfacdo pessoal no
sentido de alimentar sentimentos positivos ao ver o
ser amado bem, confortavel e feliz. Os familiares
relataram que vibram a cada melhora percebida no
quadro clinico da pessoa idosa doente, mesmo
sabendo que o estado de salude tende a declinar. A
melhora no quadro de saude do individuo que esta
doente possibilita, mesmo que temporariamente, o
retorno as suas atividades, gerando sentimentos
satisfatorios nos familiares que cuidam.

[...] gratiddo em poder ajudar ela nesse
momento, porque ela me ajudou muito antes
[...] agora chegou a minha vez de ajudar, de
fazer por ela (F1).

Apesar desses relatos, o0s participantes

salientaram que em todas as relagdes existem
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momentos de discordancias. Os conflitos, apesar de
nem sempre serem positivos, nesse cendrio, tém
como nucleo o zelo pela pessoa idosa e a necessidade
de cuidados necessarios ao seu bem-estar. Assim,
apesar da ideia negativa que envolve o conflito,
percebe-se que esse pode ter um carater positivo no
sentido da manutenc¢ao do cuidado.

Em relagdo aos sentimentos negativos foram
destacados: tristeza, angustia e a impoténcia de ndo
conseguir modificar a situacdo de saude da pessoa
idosa doente. Os participantes enfatizaram o
sentimento de tristeza por vivenciar o declinio da
saude do idoso. Acreditam que as limitacGes fisicas
causam sofrimento a pessoa idosa, pois dificultam a
realizacdo das atividades didrias que lhe geravam
satisfacdo. Com a evolucdo e as complicacOes
relacionadas a doenga, os pacientes abandonam
atividades laborais, de lazer e até as atividades de
cuidado da propria familia.

Meus sentimentos, eu fico triste porque um
homem que sempre foi de trabalhar, de fazer e
acontecer por nds, por mim, e de repente ndo
faz mais nada (F5).

A maioria dos participantes referiu o sentimento
de impoténcia. Esse sentimento pode estar
relacionado a sensacdo de perda de controle da
situacdo diante da dificuldade de internalizar a ideia
de que a morte é uma etapa intrinseca a vida. E, dessa
forma, os profissionais sdo importantes para que o
familiar ndo alimente esse sentimento, tendo em vista
gue uma das suas atuacGes consiste em dar énfase a
promocdo da vida, do modo mais saudavel possivel e,
ndao no impedimento da morte ou piora clinica, pois,
muitas vezes, esses sao aspectos que se encontram

fora da capacidade humana de resolver tais desfechos.

297




Sousa JIS, Silva BT, Canuso LDS, Cordeiro FR, Oliveira AMN, Roque TS. Cuidados paliativos a pessoa idosa: rotina dos cuidadores familiares.

Eu me sinto impotente, sabe, porque ndo
depende de mim, ai tem hora que eu me sinto
muito triste, mas ndo depende de mim (F10).

Outro aspecto destacado pelos participantes foi
vivenciar o sofrimento do familiar doente. Para os
participantes, ver seu familiar sentir dor e ndo
conseguir auxilid-lo lhes causa intenso desgaste
emocional. Esse pode acarretar problemas
psicoldgicos, levando ao adoecimento do cuidador. O
familiar ndo se permite sofrer por compreender que a
situacdo do outro é consideravelmente delicada. A
negacdo desses sentimentos nao é produtiva, porque
ndo permite que o familiar desenvolva o
autoconhecimento e busque ajuda para si, refletindo

na qualidade de vida da familia como um todo.

[...] eu tenho que me fazer de forte, procurar
forca para ajudar ele, para acompanhar ele,
para que ele ndo perceba que eu estou
desabando, mas é muito dificil (F4).

O cuidado domiciliar possibilita o fortalecimento
da relagdo entre o cuidador e a pessoa idosa. As
relacdes familiares sdo importantes para amenizar o
sofrimento e a dor, trazendo uma sensacao de bem
estar e melhorando a aceitabilidade dos cuidados e a
confianga tanto no cuidador como na equipe de saude.

O processo de cuidar e as dificuldades enfrentadas
pelo cuidador familiar

Essa categoria expressa as atividades realizadas
pelos cuidadores familiares no cuidado a pessoa idosa.
Os participantes do estudo relataram a realizacao de
todas as atividades de cuidado didrio como:
alimentacdo, higiene, movimentacdo do paciente,
administracdao de medicamentos para dor, manejo de
bolsas de colostomia, cuidados com a gastrostomia,
entre outras atividades. Foi possivel identificar a
sobrecarga de trabalho centrada em um Unico

cuidador, pois os participantes referiram a falta de
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tempo para cuidar de si, ja que estdo extremamente
envolvidos com o cuidado de uma pessoa idosa
dependente de cuidados basicos e de conforto.

[...] eu ajudo ele a se levantar, vestir, banho,
alimentagdo, remédio, eu faco tudo [...] é o dia
todo, desde a hora que acordo até a hora que a
gente vai deitar (F2).

Os participantes expuseram que as atividades de
cuidado realizadas tém por objetivo o bem-estar e a
promoc¢do da qualidade de vida da pessoa idosa.
Algumas atividades técnicas sdo desconhecidas pela
maioria dos cuidadores e, para que seja possivel
realizd-las é necessario que os familiares sejam
capacitados/orientados para o desempenho dessas
funcgdes. Nesse sentido, os participantes destacaram
qgue sdo orientados, constantemente, pela equipe do
PIDI, principalmente pela enfermagem. Os
enfermeiros sdo vistos como profissionais centrais na
situagdo de orienta¢do e preparo para o cuidado, que
vai além da parte técnica, possibilitando seguranca

para a prestacao do cuidado da pessoa idosa doente.

[...] eu ndo tenho muito ndo, mas como faz seis
meses que estamos nessa luta, eu até adquiri
alguns  conhecimentos. Tenho  bastante
conhecimento como o soro, cuidar do soro,
fechar o soro, entdo estou sempre na volta
dele (F4).

Eu ia trocando informagdio com os enfermeiros
para poder me habituar, para saber o modo
correto de agir tentar fazer o mais correto
possivel (F8).

Nas entrevistas foi possivel identificar a
necessidade que os familiares tém de conciliar o
cuidado da pessoa idosa com outras atividades, como
por exemplo, os afazeres domésticos. No presente
estudo, observou-se que a maioria dos participantes
era responsavel pelos cuidados dispensados as
pessoas idosas, durante 24 horas. Cabe salientar que

assumir a responsabilidade pelo cuidado sozinho e o
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tempo dedicado ao mesmo s3o fatores que
contribuem para o desgaste fisico e mental do familiar
cuidador e, consequentemente, seu adoecimento. Tal
cuidado parece tornar-se ainda mais dificil para o
familiar que nunca o fez. Nesse caso, sendo o familiar
um homem que até entdo ndo tinha proximidade com
as atividades domésticas, pode se sentir ainda mais
sobrecarregado porque diferente de uma mulher,
precisa aprender e fazer ao mesmo tempo, tanto o
cuidado quanto as atividades da esfera doméstica.

[...] ela fazia toda a lida de casa [...] mas agora

de um ano para cd, depois que ela comegou a

ficar ruim, que fez a cirurgia, ai eu tive que
assumir (F3).

Os participantes revelaram que as dificuldades

vivenciadas no processo de cuidar compreendem:

técnico acerca de

déficit de conhecimento

determinados  procedimentos; estrutura fisica
deficiente para atender as demandas de cuidado e;
dificuldade para movimentar/auxiliar a locomogao do
paciente no domicilio. Foram citadas, ainda,
dificuldades relacionadas ao acesso aos servicos de
saude e, também, aos medicamentos que sdo
prescritos no regime terapéutico da pessoa idosa
doente.

Dificuldades essas encontradas por aqueles que
ocupam um estrato social menos favorecido e que se
configuram na grande maioria da populagao brasileira.
Nesse sentido, a necessidade de politicas publicas que
amparem financeiramente as familias que vivenciam
essa situacdo de terminalidade da vida é fundamental.
O Estado deve se colocar como agente que garante a
saude do cidaddao e se, os aspectos econdmicos
interferem na saulde fisica e mental desse idoso e

familia, cabe a Este dar condi¢Bes para que possam se

manter saudaveis.
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O que mais estad dificultando é para dar banho
nele, para movimentar ele [...] ficando um
pouquinho mais dificil, o contrdrio a gente tira
de letra como se diz, ele ndo tendo dor, nem
fome estd dtimo, a gente vai levando (F5).

A maioria dos participantes destacou o aumento
da sobrecarga fisica advinda das atividades de
cuidado, relacionando-a ao rdpido declinio funcional e
ao aumento do nivel de dependéncia do idoso,
somando ao fato de ser Unico cuidador e ter idade
avancada. Os participantes relataram que, muitas
vezes, negligenciam sua saude em detrimento do
cuidado do seu familiar doente. Nesse sentido, é
importante a existéncia de uma equipe preparada que
volte sua atencdo e agdes para a salde dos cuidadores
familiares. No contexto brasileiro ainda é insuficiente
o numero de profissionais capacitados para realizar
tais intervengdes.

[...] eu fico que ndo posso nem caminhar, mas
igual, eu nunca deixo de fazer as coisas, o que
eu posso fazer, eu faco sempre (F2).

Sdo inumeras as dificuldades encontradas pelos
familiares no dia a dia do cuidado. Contudo, o
atendimento domiciliar é prestado por uma equipe
multidisciplinar capacitada para atender as demandas
da pessoa idosa e da familia. No presente estudo, teve
destaque os profissionais da enfermagem. A equipe de
enfermagem forma uma rede de apoio para essa
familia, contemplando os aspectos fisico, mental e
social, buscando priorizar a melhoria da qualidade de
vida e do cuidado. O fortalecimento dessa rede de
apoio faz com que gere um aumento de confianga
tanto por parte dos cuidadores que realizam os

cuidados diariamente, como dos pacientes.

Discussao

As narrativas apresentadas destacam a

necessidade de uma reorganizacdo familiar para
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assumir a responsabilidade do idoso doente. A
atividade de cuidado se transforma em atividade
integral, acarretando em inUmeras mudancas na
dindmica familiar, bem como na vida pessoal e
profissional dos familiares®!°. Mudancas estdo
relacionadas a rotina familiar, papeis familiares,
reducdo da jornada de trabalho ou perda do emprego,
levando uma adequacdo a nova realidade em prol do
outro®. Esses aspectos podem acarretar alteracdes
emocionais, fisicas e financeiras!?. Essas mudancas
foram encontradas nas familias que participaram do
presente estudo.

Em pesquisa realizada na Turquia com o
objetivo de identificar as percepg¢des de familiares de
pacientes sobre cuidados paliativos e determinar os
desafios que eles encontraram, os autores
identificaram que um em cada cinco cuidadores
experimenta uma sobrecarga relacionada ao
cuidado, por vivenciar o sofrimento e a progressao
da doenca, incerteza sobre a situa¢do de salude do
familiar, privagcdao de sono e crises financeiras. Esses
achados assemelham-se aos resultados do presente
estudo®.

No presente estudo os participantes relataram
sintomas de sobrecarga advindos da atividade de
conciliar o cuidado dos filhos com as tarefas de
cuidado do familiar doente. Esse resultado
assemelha-se ao achado de estudo realizado com
cuidadores familiares na Suécia, no qual os autores
identificaram que a divisdo de tempo entre as
tarefas de cuidar com as atividades domésticas e
laborais leva a uma sobrecarga, muitas vezes,
gerando sintomas como angustia, depressdo,
consequentemente diminuindo a qualidade de vida

de quem atua no cuidado®®.
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Em relacdo ao processo de cuidar e adaptagao no
domicilio, os participantes foram enfaticos em afirmar
que o redimensionamento familiar é algo que
acontece na familia. A literatura destaca que ao
receber o paciente em domicilio, os familiares
precisam realizar um rearranjo na dinamica da vida
de todos os membros da familia, visando a
adaptacdo as novas condi¢cdes que sdao impostas.
Assim, é necessdria a preparacdo do ambiente
domiciliar para receber e acomodar este ente
querido®®. Outro ponto que necessita atencdo é o
fato de em inumeros domicilios, o cuidador familiar
ser idoso, prestando assisténcia a outra pessoa idosa
em cuidados paliativos. E, nesse caso, quando se trata
de um cuidador familiar com morbidades, esta
preocupacdo gera sofrimento em ambas as partes,
pois hd uma incerteza da continuidade do cuidado,
caso o cuidador venha também a adoecer®®. A maioria
dos participantes do presente estudo era idoso.

Estudos destacam que quando os cuidados sdao
ofertados de forma continua, por um Unico cuidador
responsavel, pode acarretar perda de energia,
esgotamento fisico e emocional e, ainda,
comprometer a qualidade do cuidado prestado?®. Esse
fato assemelha-se aos achados desta pesquisa. Sintomas
fisicos como dor, fadiga, problemas com alimentacao
e para dormir e sentimento de tristeza, preocupacao e
medo sdo apontados na literatura como fatores
relacionados ao ato de cuidar!”*®, Pesquisa realizada
em hospital de S3o Paulo, os autores identificaram
gue os cuidadores familiares apresentam alto risco
de sofrimento psiquico®.

A sobrecarga do cuidador estd associada ao
aumento da gravidade dos problemas fisicos, mentais

e sociais que os mesmos sofrem em decorréncia do
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desempenho da tarefa de cuidar!?. Pesquisa realizada
com cuidadores familiares na Espanha relacionou a
sobrecarga do cuidador ao carater degenerativo e
incapacitante das doengcas o que contribui
negativamente para a qualidade de vida geral do
paciente e da familia como um todo?.

A literatura destaca algumas estratégias que
podem ser utilizadas com o objetivo de amenizar essa
sobrecarga e melhorar a qualidade de vida do
cuidador. Entre as estratégias destacadas o
revezamento das atividades de cuidado entre
diferentes cuidadores pode diminuir ou até prevenir o
esgotamento fisico e emocional dos familiares que se
dedicam ao cuidado?l. Outra estratégia s3o as redes de
apoio que diminuem as implicacbes negativas
relacionadas ao cuidar. O fortalecimento da rede de
apoio da familia, tanto social como de saude, vista
como fator de protecdo, propicia interagdes benéficas,
levando a criagdo de estratégias mais eficazes no que
diz respeito a resolucdo de problemas referentes a
doenca?. Os dados da literatura assemelham-se aos
resultados do presente estudo. Foi observado que o
servico de atengdo domiciliar supre as demandas
tanto do paciente idoso como também da familia,
especialmente o profissional enfermeiro.

Os depoimentos dos participantes do estudo
denotaram os sentimentos experienciados pelo
cuidador com predominio de sentimentos de
satisfacdo e emocGes positivas. A literatura destaca
que o cuidado no domicilio traz consigo a possibilidade
de ficar junto com seu familiar, demonstrando carinho,
respeito e amor, sentimentos positivos que, muitas

vezes, nunca foram sentidos ou vivenciados antes de ter

um familiar em cuidados paliativos.
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Em estudo realizado na Holanda com cuidadores
familiares, foi observado que o cuidar por si s6, pode ser
uma experiéncia positiva, gratificante ou honradora,
mesmo se sentindo ocupado ou exausto. Ao
compartilhar os ultimos momentos de vida do seu ente,
os cuidadores vivenciam a gratiddo pelo tempo passado
com o familiar®, o que também foi observado nos
cuidadores familiares do presente estudo.

Em contrapartida, foi possivel identificar nas falas
sentimentos negativos, sendo destacados como:
soliddo, angustia, medo, inseguranga, frustracdo. Esses
sdo intensificados na medida em que o quadro de saude
do familiar se agrava, promovendo uma mudanca na
rotina dos pacientes em domicilio e de sua estrutura
familiar. Desse modo, o cuidador vivencia com mais
énfase o sofrimento e o medo de perder alguém do
nucleo familiar?®. O sofrimento dos pacientes e as
inimeras situacGes estressantes encontradas no dia a
dia contribuem para o surgimento de sentimentos
negativos?.

Foi observado no presente estudo que o cuidador
familiar é responsavel por dar continuidade as
atividades de cuidado no domicilio, passando a exercer
fungdes desconhecidas, o que gera certa inseguranca
no mesmo. Esse resultado assemelha-se aos achados
da literatura?’. Estudo realizado na Turquia com os
cuidadores familiares que exerciam as atividades no
ambiente doméstico destaca relatos de algumas
dificuldades, tanto devido a falta de experiéncia, como
pelo fato de ter que fornecer cuidados de
enfermagem, desde os mais simples como troca de
fraldas, aos mais complexos como administracdo de
medicamentos e dietas®3.

A literatura destaca a necessidade de capacitar a

familia para que possa prestar as atividades de cuidado
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de forma adequada®. Pesquisas apontam os desafios
do cuidador familiar na fase paliativa, ja que muitos
relatam o despreparo para exercer a fungdo de
cuidar, o desconhecimento da doenca e das
atividades de cuidado que precisam ser
realizadas*”.

A dificuldade financeira é considerada uma fonte
de tensao para o cuidador, visto que a baixa condi¢ao
social diminui a participacdo na busca da
implementacdao de solucbes de protecdo e elevagao
nos niveis de saude da pessoa idosa. Quando a
situagdo financeira estd prejudicada pode gerar
sobrecarga ao cuidador®®. Muitas vezes a familia
enfrenta dificuldades financeiras, pois precisa abdicar
da sua atividade laboral para exercer a tarefa do
cuidar.

Neste estudo foi possivel identificar que a
dedicacdo no cuidado ao outro se sobrepde ao
cuidado de si. Nesse sentido, o acompanhamento de
uma equipe de saude pode ajudar os cuidadores,
auxiliando-os na superacdo de obstaculos e estimulo
ao desenvolvimento de suas potencialidades. E
importante que a equipe multidisciplinar realize o
acompanhamento desses cuidadores, cuidando de sua
saude’.

Consideracoes Finais

A partir dos resultados apresentados infere-se a
importancia da rede de apoio durante todo o processo
de cuidado, demostrando que quanto mais sdlida e
existente essa rede, menor a sobrecarga e,
consequentemente, melhor qualidade da assisténcia.
Identificou-se a sobrecarga de trabalho, o cansaco
fisico e mental, os quais foram mencionados e

destacados como fatores que interferem diretamente

na qualidade do cuidado dispensado, além de afetar a

Sdo Paulo: Rev Recien. 2022; 12(40):292-303.

sua rotina de vida pessoal e social, tendo reflexo
direto nas atividades de vida. Foi possivel evidenciar a
questdo de género, destacando-se o numero
expressivo de cuidadores do sexo feminino, levando a
acarretar uma sobrecarga maior a mulher, que
acumula inimeras fung¢bes como tarefas domésticas,
laborais e de cuidado dos filhos.

Destaca-se, ainda, que se torna imprescindivel a
criagdo e implementacdo de politicas publicas que
visem o apoio a familia, minimizando o impacto
financeiro na vida do cuidador e da pessoa idosa em
cuidados paliativos. A criagdo de politicas que adotem
a postura de acompanhamento e apoio a essas
familias € um importante aspecto a ser explorado no
acolhimento e estruturacdo do atendimento no
domicilio.
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