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Cuidadores de pacientes no domicilio

Resumo

A pesquisa objetivou compreender as estratégias de enfrentamento de cuidadores de
pacientes em cuidados paliativos. Estudo qualitativo, descritivo-exploratério, com
nove cuidadores de pacientes em cuidados paliativos de um programa de internagao
domiciliar do Sul do Brasil. Os dados foram coletados por uma entrevista semiestru-
turada e submetidos a analise de conteldo. Os resultados evidenciaram estratégias
sobre recursos pessoais prévios ao cuidado e ao apoio social. A familia, a fé e o apoio
da equipe domiciliar foram importantes recursos. A situacao clinica do paciente e o
afeto entre cuidador e paciente dificultaram a exposi¢dao do cuidador sobre seus pro-
blemas pessoais, desvalorizando queixas de salide. Conclui-se que cuidar de um fa-
miliar é uma tarefa desafiadora, que influencia a sadde do cuidador, podendo acar-
retar o adoecimento deste, e o revezamento do cuidado pode diminuir a sua
sobrecarga. E necessério integrar o cuidador na assisténcia da equipe e implementar
acbes educativas a sua salde.

Palavras-chave: enfrentamento; cuidadores; cuidados paliativos; psico-oncologia;
assisténcia domiciliar.

COPING STRATEGIES OF CAREGIVERS OF PATIENTS
IN HOME PALLIATIVE CARE

Abstract

This research aimed to understand the coping strategies of caregivers of patients in
palliative care. Qualitative, descriptive-exploratory study with nine caregivers of pa-
tients in palliative care of a home hospitalization program in the southern region of
Brazil. A semistructured interview collected data and submitted to content analysis.
The results showed strategies about personal resources before care and social sup-
port. Family, faith, and support from the home team were significant coping re-
sources. The patient’s clinical situation and caregiver-patient affection made it dif-
ficult for the caregiver’s exposure to personal problems, devaluing health complaints.
It is concluded that caring for a family member is a challenging task, which influenc-
es the health caregiver, can lead to the illness of the caregiver, and the relay of care
can reduce their overload. It is necessary to integrate the caregiver into the care of
the team and implement educational actions to their health.

Keywords: coping behavior; caregivers; palliative care; psycho-oncology; home as-
sistance.
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ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMIENTO DE LOS
CUIDADORES DE PACIENTES EN CUIDADOS PALIATIVOS
EN EL DOMICILIO

Resumen

La investigacion objetivé comprender las estrategias de enfrentamiento de los cuida-
dores de pacientes en cuidados paliativos. Estudio cualitativo, descriptivo-explorato-
rio, con nueve cuidadores de pacientes en cuidados paliativos de un programa de
internacién domiciliaria de la regién sur de Brasil. Datos recolectados por una entre-
vista semiestructurada y sometidos a andlisis de contenido. Resultados evidenciaron
estrategias sobre recursos personales previos al cuidado y al apoyo social. Familia, fe
y el apoyo del equipo domiciliar, fueron importantes recursos. La situacién clinica del
paciente y el afecto entre cuidador-paciente, dificulta la exposicion del cuidador so-
bre sus problemas, desvalorizando sus quejas de salud y descuidando el autocuidado.
Se concluye que cuidar de un familiar es una tarea desafiante, que influye en la salud
del cuidador, puede acarrear en su enfermedad, y el relevo del cuidado puede dismi-
nuir su sobrecarga. Necesario integrar al cuidador en la asistencia del equipo y im-
plementar acciones educativas a su salud.

Palabras clave: enfrentamiento; cuidadores; cuidados paliativos; psicooncologia;
asistencia domiciliaria.

1. Introducao

A noticia de uma doenca grave impacta todo o contexto em que o individuo
estd inserido. No caso de um diagndstico de cancer, este estd atrelado a represen-
tacdes sociais e estigmas associados a finitude da vida. O cuidado oncoldgico abar-
ca a compreensdo sobre prevencdo, diagndstico e tratamento, e engloba ainda o
entendimento de cuidados paliativos destinados ao paciente e a familia dele, in-
cluindo o cuidador. Este, assim como o familiar doente, necessita de cuidados e
precisa ser visto como um individuo vulnerdvel a uma situagao estressora, que é ter
um familiar doente e sem perspectiva de cura.

O cuidador familiar principal é aquele que, dentro do ndcleo familiar, assume
a principal responsabilidade no cuidado de um membro da familia e é caracterizado
por ndo ter conhecimento especifico, nem receber remuneracdo (Ferré-Grau, Ro-
dero-Sanchez, Cid-Buera, Vives-Relats, & Aparicio-Casals, 2011). Cuidar vai além
das atividades diarias, visto que o cuidador investe aten¢do ao paciente ante as

demandas fisicas, emocionais e sociais, servindo como sua rede de apoio (Fetsch et
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al., 2016). Além disso, o local de cuidado ao paciente em cuidados paliativos exer-
ce influéncia na vida do cuidador. No caso do contexto domiciliar, este tende a ser
benéfico para os familiares e amigos, assim como para o paciente, preservando o
contato familiar (Oliveira, Quintana, Budd, Kruse, & Beuter, 2012a).

Dessa forma, muitos pacientes em cuidados paliativos preferem ser cuida-
dos em casa, embora temam sobrecarregar seus cuidadores devido a maior depen-
déncia em decorréncia da doenca avancada (Mohammed et al., 2018). J4 os cuida-
dores no ambiente doméstico podem assumir responsabilidades e tarefas muitas
vezes sem sentirem-se preparados para realiza-las, resultando em sofrimento e
piora da qualidade de vida (Buck, Webb, Moth, Morgan, & Barclay, 2018).

Assim, diante das responsabilidades e da proximidade com o familiar doen-
te, o cuidador pode se deparar com dificuldades quanto a convivéncia diaria, a ex-
posicdo as limitagGes, aos sintomas fisicos e emocionais do paciente que podem
mobilizar sentimentos diversos no cuidador. Quando a relagao cuidador-paciente
envolve vinculos familiares e afetivos, as emog¢des podem se manifestar de forma
ainda mais intensa (Anjos & Zago, 2014; Araljo & Leitdo, 2012).

A sobrecarga fisica, emocional, financeira e social é um dos fatores que im-
pactam a salde do cuidador (Aradjo & Leitdo, 2012). Ademais, a piora do quadro
clinico do paciente, as particularidades relacionadas a realidade do cuidado no do-
micilio, especialmente no caso de doengas avangadas, e a possibilidade de morte do
ente podem intensificar a sobrecarga do cuidador (Galatsch, Prigerson, Schnepp,
Sayn-Wittgenstein, & Li, 2019; Oliveira et al., 2017).

Mesmo assim, o cuidador tende a buscar forga, coragem e motivagdo no
familiar doente para continuar prestando o cuidado (Oliveira et al., 2013). Dessa
forma, diante de diversos elementos intensificadores do estresse, os cuidadores
podem utilizar estratégias de enfrentamento que Ihes tragam estimulo para en-
frentar o processo de cuidado e de adoecimento do paciente.

Entende-se enfrentamento como um conjunto de esforcos cognitivos e
comportamentais utilizados pelos individuos para administrar demandas externas
e/ou internas especificas que ultrapassam seus recursos pessoais (Lazarus &
Folkman, 1984). A maneira como cada um ird enfrentar uma situacdo estressante
ocorre a partir de uma avaliagao cognitiva de recursos pessoais, crencas, habilida-
des de resolu¢do de problemas, suporte social e recursos materiais disponiveis.

Ainda, o significado individual atribuido a situagdo influencia quais estratégias se-
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rao utilizadas (Lazarus & Folkman, 1984). Estas tendem a ser dindmicas e mudar
conforme as necessidades atuais (Fetsch et al., 2016).

Diante do exposto e do entendimento de que eventos estressores podem
influenciar a salde biopsicossocial do cuidador, a presente pesquisa justifica-se
pela relevancia do desenvolvimento de estudos sobre os fatores que reforcam as-
pectos positivos do periodo vivenciado pelo cuidador e auxiliam seu enfrentamen-
to no ambiente domiciliar. Portanto, o objetivo do estudo foi compreender as es-
tratégias de enfrentamento de cuidadores de pacientes em cuidados paliativos no

contexto domiciliar.

2. Método

2.1 Delineamento e contexto do estudo

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, do tipo descritivo-ex-
ploratério. Tal abordagem possibilita aprofundar o fenémeno a partir da perspec-
tiva do participante conforme suas experiéncias e significados relacionados ao
seu contexto. A pesquisa descritivo-exploratéria busca maior familiaridade com
o tema ainda pouco debatido (Sampieri, Colado, & Lucio, 2013), como é o caso
das estratégias de enfrentamento em cuidadores especificamente no contexto
domiciliar.

Cabe mencionar que o presente estudo buscou seguir as recomendagoes
presentes no Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ), o
qual apresenta uma lista com 32 itens a serem verificados nos estudos qualitativos
para auxiliar o pesquisador a relatar aspectos relevantes de sua pesquisa (Tong,
Sainsbury, & Craig, 2007). Entre os itens contemplados neste estudo, estdo os re-
lacionados a equipe de pesquisa e reflexividade, os referentes ao desenho do estu-
do e parte dos itens acerca da andlise dos dados e resultados.

A pesquisa foi realizada em um programa de internagao domiciliar vinculado
a um hospital-escola da regido Sul do Brasil. O programa foi implantado em 2005
e é composto por duas equipes multidisciplinares que contam com médicos, enfer-
meiros, técnicos de enfermagem, psicdlogos, nutricionistas, assistentes sociais, fi-
sioterapeutas, terapeutas ocupacionais, dentistas e capeldo. Cada equipe atende

dez pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos no domicilio.
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2.2 Participantes

Foram entrevistados nove cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos
em cuidados paliativos vinculados a um programa de internagdo domiciliar duran-
te o periodo de agosto a outubro de 2016. A selegdo dos participantes teve como
critérios de inclusdo: 1. ser o cuidador familiar principal do paciente e 2. ter idade
igual ou superior a 18 anos. Excluiram-se os cuidadores que recebiam remunera¢do
para o exercicio do cuidado.

Os cuidadores foram selecionados a partir do método de conveniéncia, que
leva em consideracdo a acessibilidade aos participantes, sua disponibilidade em
participar da pesquisa e caracteristicas do estudo (Sampieri et al., 2013). Jd o nd-
mero de participantes esteve sustentado pelo critério de saturacdo tedrica. Esse
critério é largamente utilizado em pesquisas qualitativas, uma vez que possibilita
identificar quando o nimero de entrevistas pode ser finalizado. Mesmo reconhe-
cendo que cada entrevista apresenta suas particularidades e especificidades, o tér-
mino da coleta ocorre quando o contetido dos relatos dos participantes passa a se
repetir e a inser¢do de mais dados ndo ira alterar a compreensdo da tematica estu-
dada (Fontanella, Ricas, & Turato, 2008).

2.3 Instrumento e técnica

Para alcancar o objetivo proposto, utilizou-se uma entrevista semiestrutu-
rada composta por dados sociodemograficos e por questdes abertas para com-
preender as estratégias de enfrentamento, tais como: “Onde vocé busca for¢a para
enfrentar situacdes dificeis ao longo do cuidado prestado?” e “Nessas situagdes, a
quem ou ao que vocé recorre quando precisa?”. A entrevista semiestruturada é um
espaco privilegiado em que o participante pode expressar as préprias crengas,
emogdes e experiéncias (Moré, 2015). Esta é constituida por um roteiro de pergun-
tas, e o entrevistador pode elaborar outras questdes para aprofundar o assunto
(Sampieri et al., 2013).

2.4 Procedimentos

Fez-se contato via telefone com os cuidadores a fim de realizar uma apro-
ximagado inicial e saber do interesse deles em participar do estudo. Aos que acei-
taram, o local da coleta de dados ocorreu de acordo com a preferéncia dos parti-

cipantes, tendo como possibilidade o hospital-escola ou o domicilio do cuidador,
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respeitando as condicoes de privacidade. A coleta iniciou apds a assinatura do Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), resguardando a liberdade de re-
cusa ou retirada do consentimento a qualquer momento, sem nenhum prejuizo. A
duragdo das entrevistas variou de 45 a 90 minutos.

As entrevistas foram armazenadas em um gravador de dudio e transcritas na
integra. Os dados foram organizados a partir da técnica de andlise de conteldo, do
tipo tematico, proposta por Bardin (2011), por meio das trés fases descritas pela
autora: 1. pré-andlise, 2. exploracdo do material e 3. tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretacdo. Na pré-analise, ocorreram a organiza¢do do material, as
transcricOes das gravagoes e a preparagao dos dados obtidos. A exploragao do ma-
terial consistiu em leituras aprofundadas dos relatos presentes nas transcricdes, a
fim de codificar os conteldos identificados e agrupa-los em unidades de sentido. A
Gltima fase possibilitou dispor dos resultados obtidos e propor inferéncias e possi-
veis interpretacdes (Bardin, 2011).

As categorias foram estabelecidas de acordo com o objetivo do presente es-
tudo. Assim, ao longo da analise dos dados, por meio de leituras sucessivas dos rela-
tos dos cuidadores, identificaram-se unidades de sentido que foram agrupadas em
categorias conforme suas semelhancas, diferencas e/ou singularidades. Os nomes
das categorias emergiram a partir das falas dos participantes e por meio das leituras
dos materiais cientificos relacionados a temética estudada. A analise evidenciou cin-
co categorias referentes as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores
domiciliares. Sdo elas: vivéncias da pratica do cuidador familiar, a familia como uni-
dade de cuidado, a fé como apoio terapéutico, suporte da equipe da aten¢ao domici-
liar e domicilio como cendrio de cuidado em salde. Os participantes foram identifi-
cados pelo cédigo CF (cuidador familiar), seguido pelo nimero de 1 a 9, conforme a
ordem das entrevistas. A pesquisa teve aprova¢do do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Pelotas — Parecer n. 1.558.688. Foram respeitadas as nor-

mas da Resolucdo n. 466/2012 do Conselho Nacional de Saude.
3. Resultados e discussao
3.1 Caracterizacao dos participantes

Participaram desta pesquisa nove cuidadores familiares, sendo oito do sexo

feminino e um do sexo masculino, com idades entre 49 e 72 anos, prevalecendo
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cuidadores casados (seis cuidadores), com ensino fundamental incompleto (cinco
cuidadores) e dedicagdo exclusiva ao paciente e as atividades da casa (oito cuida-
dores). O tempo de cuidado variou de 6 meses a 15 anos, e, quanto ao grau de
parentesco do cuidador, cinco eram conjuges; e os demais, mae, irm3, sobrinha

e cunhada.

3.2 Vivéncias da pratica do cuidador familiar

As experiéncias prévias de cuidado sdo importantes formas de aprendizado
para enfrentamentos futuros (Oliveira et al., 2013). Elas vao sendo consolidadas na
funcdo de cuidador e sdo fontes de conhecimento, que podem se configurar em
maior seguranca nas atividades desenvolvidas e auxiliar na elabora¢ao dos recursos
que serdo utilizados em momentos de dificuldade. Situagdes antes tidas como des-
conhecidas agora tendem a ser percebidas com maior capacidade de enfrentamen-
to pelo cuidador (Cruzeiro, Pinto, Cesarino, & Pereira, 2012), conforme identificado

nos relatos apresentados a seguir.

Eu jé sabia cuidar porque a minha mae teve isquemia. Até sonda a gente

aprende a colocar (CF1).

A minha mae teve cancer de pulmdo e eu ajudei a cuidar dela [...] Eu tive a
experiéncia de cuidar da avé e do meu pai [...] Eu tive que aprender porque
tinha que cuidar, e isso me ajudou a cuidar dele [marido da cuidadora]

agora (CF5).

Aliado as vivéncias anteriores de cuidado, o afeto envolvido entre o cuidador
e seu familiar tende a fortalecé-los diante dos desafios (Oliveira et al., 2013). O
paciente exerce papel importante na vida do cuidador, em que este busca for¢a na
histéria vivida juntos e no desejo em permanecer ao lado do ente querido, como

apontam os seguintes trechos:
A forca que eu encontro é em saber que eu escolhi ele para mim. Nao é um

problema fisico que vai fazer eu esquecer o que eu vivi com ele, de bom e de

ruim (CF7).
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E exatamente o que ela faria por mim [...] A gente vai achando forca porque

quer continuar vivendo com aquela pessoa (CF8).

Ao mesmo tempo que aparece o carinho pelo familiar doente, as narrativas
dos cuidadores apontam para as implicac6es do cuidado didrio, como o cansa¢o, o
desanimo e o medo, o que fez com que seis participantes recorressem ao uso de

psicofarmacos para o alivio dos sintomas, como revelam as seguintes falas:

Emocionalmente eu fiquei bem ruim [...] no inicio tu é muito forte, mas de-
pois vai enfraquecendo [...] comecei a tomar remédio e a me sentir mais

tranquila (CF4).

Eu estava abatida da depressao [...] tomo remédio e estd me ajudando. Me da

animo (CFs5).

Tem horas que da vontade de sumir, mas af eu penso que nao vai resolver os
problemas [...] tem um remédio que a “doutora” me receitou para depressdo

[...] Eu tenho medo que ele morra (CF6).

Os resultados refletem os sentimentos envolvidos e o nimero expressivo
de cuidadores em uso de medicagao. Dados semelhantes foram encontrados em
um estudo com cuidadores de pacientes oncolégicos no ambito domiciliar que
apresentavam sintomas como cansac¢o, ansiedade e depressao, e utilizavam
ansioliticos e antidepressivos para controlar sintomas psiquicos (Oliveira et
al., 2013).

Cabe ressaltar a ampla variacdo de tempo em que o cuidador permanece
prestando cuidado, visto se tratar de uma doenga crénica, como o cancer. Sabe-se
que um longo periodo prestando cuidado a um paciente em cuidados paliativos esta
associado a sobrecarga fisica e psicolégica do cuidador (Fripp, 2012). Neste estudo,
o tempo variou de 6 meses a 15 anos, o que pode ter intensificado as respos-
tas obtidas.

Aliado ao periodo de cuidado, o cuidador precisa administrar seu tempo en-
tre o familiar doente, os demais membros da familia e as atividades da casa, abdi-

cando, muitas vezes, do tempo para si. Diante das mudangas de papéis e do coti-
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diano do cuidador, ocorre uma reorganizacdo das préticas diarias da casa, dos
planos e da rotina em prol do ser cuidado (Anjos & Zago, 2014; Inocenti, Rodrigues,
& Miasso, 2009).

Durante as entrevistas, identificou-se que os cuidadores apresentaram difi-
culdade em falar sobre si. As falas estavam voltadas ao estado clinico do paciente,
0 que pressupde que, para o cuidador, quem demandava mais cuidado era o fami-
liar doente. Tal resultado corrobora os resultados do estudo de Yavo e Campos
(2016), em que os cuidadores domiciliares apresentaram dificuldade em verbalizar
contetidos emocionais, estando seu discurso direcionado as tarefas cotidianas.
Ademais, as autoras apontaram que o medo da perda do ente também dificulta que
o cuidador se permita pensar no futuro, por causa da possibilidade de se ver sem o
familiar doente. Quando tal pensamento emerge, pode vir acompanhado pelo sen-

timento de culpa (Yavo & Campos, 2016).

3.3 A familia como unidade de cuidado

A familia representa importante fonte de apoio e amparo ao paciente du-
rante a hospitaliza¢do e o tratamento (Capello, Velosa, Salotti, & Guimaraes, 2012)
e exerce ainda func¢ao de destaque no enfrentamento do cuidador. Todas as falas
evidenciaram o valor atribuido ao auxilio recebido, seja como ajuda dedicada ao

paciente ou ao proprio cuidador, conforme ilustram os participantes:

Deus botou ela [nora da cuidadora] na nossa vida. Ela esta sempre junto [...]
E enfermeira [...] Entdo tu sente mais seguranca em tudo [...] é muito impor-

tante o apoio da familia (CF4).

Eu sempre busco for¢a na minha mae porque ela ja viveu tanto [...] A gente
vai se agarrando em quem esta préximo. Fiz uma parceria muito boa com

meu filho e minha nora que me ajudam (CF8).

Nesse sentido, a familia apresenta-se como uma importante rede de apoio
aos cuidadores familiares (Cruzeiro et al., 2012), e 0 ambiente domiciliar é associa-
do a facilidade na assisténcia por meio do revezamento no cuidado (Oliveira et al.,
2012b). Possibilita ainda a proximidade do convivio entre os familiares e a troca de

experiéncias e sentimentos gerados pela pratica do cuidado (Inocenti et al., 2009).
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Tal aproximacgdo favorece o estreitamento de vinculos, a reciprocidade no apoio e a
divisao das responsabilidades dos cuidados entre os envolvidos.

Contudo, a auséncia do apoio da familia acaba por sobrecarregar quem as-
sume a responsabilidade, uma vez que centraliza em uma Unica pessoa as necessi-

dades do paciente, como mostra a fala de uma cuidadora:

Eu me decepcionei muito. Eu esperava mais parceria [...] Eu queria que vies-
sem conversar com ele [marido da cuidadoral, fazer o tempo passar pra ele.

Ai acabaria me ajudando porque eu teria mais tempo para cuidar da casa (CF7).

No relato supracitado, identifica-se também que o desejo de apoio dos fa-
miliares esta atrelado a aten¢do ao paciente e a possibilidade de o cuidador poder
realizar as tarefas da casa. No entanto, a familia pode representar importante apoio
aos cuidadores ao incentivar a realizacdo de atividades de autocuidado, como a

pratica de exercicios fisicos, conforme o seguinte trecho:

Eu gosto muito de fazer atividade fisica. A depois ele [marido da cuidadoral
comegou a piorar e eu nao pude mais ir. Passou um tempo, meu filho disse
que eu tinha que ter um tempo pra mim, pra me cuidar. Af eu comecei a ir pra
zumba. E bem bom, mas ai d4 os momentos dele [marido da cuidadora] pior,

af eu tenho que sair (CF4).

A fala refor¢a que o cuidador entende como prioridade a satde do paciente
e que pode abdicar de suas atividades pessoais para prestar apoio ao familiar.
Nesse sentido, sabe-se que o cuidador também pode abrir mao dos cuidados com
a propria saude. Altera¢Ges no sono e na alimentacdo e diminuicdo da procura por
atendimento médico podem ser observadas (Brasil, 2012), o que, em geral, é
compreendido como fator de risco perante seu enfrentamento. Dessa forma, a
compreensdo, por parte dos membros da familia, dos desafios e das angustias
vivenciadas pelo cuidador e a valorizagao do seu bem-estar potencializam o de-
senvolvimento de estratégias de enfrentamento que visem ao incentivo a habitos
saudaveis e de autocuidado, tendo como consequéncia uma melhor qualidade de

vida do cuidador.
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3.4 A fé como apoio terapéutico

A fé esteve presente em todos os relatos, e quatro participantes disseram ter
religido (catdlica) e cinco disseram nao ter. Dos nove entrevistados, oito relataram
acreditar em Deus, e um acreditava que existia algo, mesmo nao sabendo descrever
0 qué. A busca de forca apoiada na fé se apresentou por meio de oragoes e stplicas

a Deus, como expressam os relatos dos cuidadores:

Sem Deus, o que vai ser da gente? Se ndo fosse Deus [...] Eu sou muito rea-

lista. Um dia a pessoa vai morrer (CF1).

Acho que é Deus mesmo. Sou catdlica e ele também. Rezo muito [...] Peco o

que seja melhor para ele (CF2).

Deus € luz. Acho que Deus é como se fosse um cabo de forca para a gente se

segurar. Que ilumina a gente pra ndo fazer nada de errado (CF6).

Os cuidadores se apegaram a espiritualidade e religiosidade por meio de
rezas e cultos a Deus, também como forma de enfrentar a ameacga da morte do
familiar. Nessa direcao, Deus aparece como forma de consolo e fortalecimento
(Capello et al., 2012). A confianca depositada em Deus também é fonte de con-
forto e seguranga. A crenga em um ser superior é uma forma de amparo e prote-
¢do diante do fato de ndo estar sozinho cuidando de um ente querido sem pers-
pectiva de cura.

Quando questionados sobre o contelido dos pedidos, os desejos dos cuida-
dores estavam voltados ao paciente. Tais relatos confirmam a preocupag¢dao com a
saude do familiar e reforcam a prioridade com o familiar doente (Cruzeiro et al.,

2012), como pode ser evidenciado nestes relatos:

Eu rezo todos os dias de noite [...] Quando ele n3o estd bem, eu jd nem peco

a cura, mas que pelo menos ele melhore um pouquinho (CF7).

Eu peco ajuda pra Deus [...] Que Deus ilumine o espirito dele, dé muita

luz (CF4).
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A espiritualidade ainda envolve a necessidade de busca de um sentido, uma
explicacao pelo processo vivenciado ou mesmo uma forma de evolucao espiritual,

conforme mostram as narrativas dos cuidadores:

Eu tenho fé. Eu acredito em Deus. Quanto mais tu passa por problemas e

sofrimento, mais forte teu espirito vai ficar. Talvez seja esse o sentido (CF7).

Desde que eu passei a ler esses livros [espiritas], parece que a gente tem uma
esperanca de outra vida [...] uma esperanc¢a de continuidade. Se a gente nao

acreditar em nada, ndo tem sentido a gente lutar por tudo (CF2).

A fé passa a ser um modo de sustentacdo e seguranga, e expressa o enten-
dimento das situacdes como sendo vontade de Deus (Inocenti et al., 2009). Em se
tratando de cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, hd a iminéncia da fi-
nitude da vida e o medo associado, o que pode reforgar a importancia da fé nesse
processo. Os individuos perante situacoes de dificuldades recorrem a espiritualida-
de como estratégia de enfrentamento e, por meio do sentido atribuido, podem
passar por esse processo de uma forma menos dolorosa. Arrieira et al. (2017)
acrescentam que, por meio da espiritualidade, podem ser atribuidos novos sentidos

sobre a experiéncia vivida, podendo ser um facilitador da aceitacdo da morte.

3.5 Suporte da equipe da aten¢ao domiciliar

A seguranca transmitida pelos profissionais passa credibilidade na atencao
ao paciente e repercute no compartilhamento do cuidado. A presen¢a de uma equi-
pe domiciliar foi destacada pelos participantes como uma das principais formas de

apoio, conforme os relatos apresentados a seguir:
Depois que o PIDI [Programa de Internagao Domiciliar Interdisciplinar] apa-
receu, a coisa mudou muito [...] A aten¢do ndo tem como explicar. Eles vém
todos os dias (CF9).

Liberei minha casa para eles. Eu tenho confianca (CF3).

Me sinto tranquila. Vem até dentista (CF5).
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Tranquilidade. Significa muita tranquilidade para gente saber que esta bem

amparada (CF8).

Tal possibilidade de atendimento domiciliar, de forma continua, estabelece
uma relacdo de confianca que resulta em maior tranquilidade aos familiares, evi-
tando, muitas vezes, a necessidade de deslocamento a servigos de pronto-socorro
(Oliveira et al., 2012a), que sdo associados a longas filas de espera e atendimentos
insatisfatorios.

A atengdo especializada em casa é motivo de gratiddo, e o convivio diario
tende a estreitar os vinculos entre o cuidador e a equipe de saide. O bom relacio-
namento, a satisfacdo e a confianca dos cuidadores com os profissionais diante de
situagdes dificeis fazem com que o cuidador se sinta acolhido (Capello et al., 2012)
e amparado para dar continuidade as suas atividades (Oliveira et al., 2012b).

Ainda, o acesso facilitado e gratuito a materiais como medicamentos e fral-
das é outro aspecto apontado, visto que nem todas as familias teriam condi¢des

financeiras para adquiri-los, conforme destacaram os participantes:

Ainda bem que a gente tem esse tratamento de graca que vem toda a me-
dicacdo. Ja pensou se a gente tivesse que pagar? N3o teria de jeito ne-
nhum (CF2).

Eu acho bom porque eu tinha que sair para ele e fazer. Remédio eles trazem.

Luva, esparadrapo, gaze, tudo que precisa (CF5).

Concomitante ao suporte com insumos, a orientacao, por parte dos profis-
sionais, transmite seguranga aos cuidadores ante a atengao dedicada ao paciente.
Para tal, é necessaria uma equipe disposta em investir na comunicagdo aberta e
cuidadosa entre cuidador, paciente e demais familiares sobre a condicdo de salde
do ente e seu prognéstico, oportunizando didlogos que permitam que as condutas
do tratamento sejam tomadas com a participacdo do paciente e familiares (Alfaya
et al., 2016; Gramling et al., 2015). Ademais, a intercomunica¢do constante destes
com a equipe de saude possibilita um espago de conversa e apoio para o esclareci-
mento de dlvidas e a expressdo de angUstias (Gramling et al., 2015; Inocenti et
al., 2009).
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Nessa direcdo, além do apoio técnico e material obtido, os cuidadores an-
seiam e valorizam o carinho, cuidado e aten¢do aos seus aspectos emocionais,

como sustentam as falas a seguir:

S3o carinhosos comigo [...] Eles levam pastor também. E bom porque ele da

uma palavra que sempre da conforto (CF5).

Conversam. Um carinho que transmite pra gente. Para me ajudar e dar aque-

la levantada no astral (CF6).

A “doutora” parece que sente junto com a gente [...] Ela sempre encontra

alguma coisa para dizer de acordo com o que a gente td vivendo (CF7).

O apoio oferecido por meio de um ambiente acolhedor proporciona a ex-
pressdao de sentimentos e auxilia que o cuidador se permita sentir e expor seus
pensamentos, sabendo que existem profissionais dispostos a prestar apoio. Tal es-
paco oportuniza a identificacdo das demandas pessoais do cuidador, permitindo
que a equipe atue de forma interdisciplinar, com profissionais de diferentes saberes
(Fripp, 2012) e que possam prestar apoio de acordo com as necessidades e particu-
laridades de cada cuidador (Gramling et al., 2015). Nessa direcdo, a constante co-
municacdo entre os profissionais da equipe e destes com o cuidador favorece a
efetividade da assisténcia integral (Oliveira et al., 2017). Ademais, o suporte as
condi¢bes emocionais do cuidador tende a facilitar o seu enfrentamento diante do

processo de adoecimento de um familiar (Oliveira et al., 2012b).

3.6 Domicilio como cendrio de cuidado em satide

Os diferentes espacos de ateng¢do ao paciente em cuidados paliativos tém
impacto na vida do cuidador e podem influenciar seu enfrentamento. Quando viavel,
uma alternativa é a permanéncia do cuidador e paciente no domicilio, favorecendo o
conforto e a autonomia de ambos. Todos os cuidadores citaram o domicilio como o

melhor local para cuidar do familiar, como ilustram os relatos dos participantes:

E melhor em casa porque tu toma banho. L4 [hospital] tu ndo pode tomar
banho (CF3).
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Em casa eu acho melhor porque é mais bem cuidado. No hospital tem aque-

le hordrio deles pra tudo [...] Nem descansar tu descansa (CF4).

E aquela preocupacdo de ir todos os dias pro hospital e aqui ndo, ele estd

deitadinho na cama e eu posso fazer as minhas coisas (CF5).

As falas sdo corroboradas pelos resultados do estudo realizado por Cruzeiro
et al. (2012), que apontaram a casa como o melhor espaco para o cuidador prestar
apoio ao paciente, visto que resguarda a autonomia, a liberdade, o conforto, a fle-
xibilidade de horarios para alimentacdo e higiene, bem como pode ser considerado
o melhor local para o cuidador organizar suas atividades diarias. Ademais, a aten-
¢do domiciliar pode ainda ser associada a continuidade do hospital, tendo em vista
os cuidados especializados que permanecem quando a familia segue sendo acom-
panhada pela equipe de satde no domicilio.

Ja em caso de hospitaliza¢do, o cuidador fica exposto ao barulho, a falta de
privacidade e conforto e as rotinas padronizadas (Oliveira et al., 2012a). Além dis-
so, o estimulo de politicas publicas no atendimento domiciliar em situacoes de
cuidados paliativos se justifica pela reducdo de custos em longas internagdes hos-
pitalares e pela valorizagao da convivéncia entre o paciente e seu contexto familiar
no conforto do seu lar (Sanchez, Ferreira, Dupas, & Costa, 2010). Dessa forma,
pode-se considerar que ser exposto a varidveis ambientais favordveis é um fator
que influencia positivamente as estratégias de enfrentamento do individuo.

Entretanto, o desejo de cuidar do familiar em casa estd muito associado ao
acompanhamento pela equipe domiciliar de cuidados paliativos, como revela a fala
da cuidadora: “O ambiente da casa é melhor e a gente estd sendo atendida pelo
PIDI” (CF8).

Nesse sentido, em caso da auséncia do apoio prestado pela equipe de aten-
¢ao domiciliar, podem emergir sentimentos de solidao e sobrecarga no cuidador,
bem como o ambiente domiciliar pode gerar insegurancas. O cuidador passa a as-
sumir maior responsabilidade pelo paciente, o que pode provocar medo e culpa em
caso de morte (Oliveira et al., 2012a). Assim, a decisdo do cuidador em continuar
os cuidados em casa esta intrinsicamente ligada ao apoio psicolégico, técnico e

social recebido pelos profissionais da equipe de salde (Sanchez et al., 2010).
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4. Consideracoes finais

O estudo possibilitou compreender as estratégias de enfrentamento utiliza-
das pelos cuidadores familiares de pacientes em cuidados paliativos no contexto
domiciliar, seja por meio de recursos pessoais ou apoio social. O ambiente domici-
liar é visto pelo cuidador como menos complexo para prestar cuidados, se compa-
rado ao hospitalar. Tal percep¢do estd atrelada a presenca de apoio social, especial-
mente pela equipe de aten¢ao domiciliar.

O ato de cuidar de um familiar em cuidados paliativos caracterizou-se como
uma tarefa desafiadora, que tende a influenciar a saide do cuidador. Uma impor-
tante alternativa é o revezamento no cuidado entre os familiares, o que pode con-
tribuir para a diminuicao da sobrecarga do cuidador principal. Assim, torna-se im-
portante propiciar espacos de didlogo a fim de possibilitar que o cuidado ao
paciente seja compartilhado pelos demais membros da familia, bem como as res-
ponsabilidades que permeiam a aten¢do a um familiar em cuidados paliativos. A fé
também obteve destaque como estratégia de enfrentamento, visto que a busca por
sentido diante da situacdo vivenciada e o entendimento desta como vontade de
Deus podem proporcionar conforto e melhor aceitacdo ante a iminéncia da finitu-
de da vida.

A presenca da equipe de aten¢do domiciliar também se apresentou como
importante apoio, uma vez que proporcionou seguranca e confianca aos cuidadores
no processo de cuidado. Estes tendem a priorizar a atencdo as necessidades do
paciente, o que gera reflexos na sua qualidade de vida e representa perigo a sua
salde. Sendo assim, é indispensdvel que a equipe domiciliar de cuidados paliativos
esteja atenta as necessidades do cuidador de forma a identificar as estratégias de
enfrentamento dos sujeitos, estimulando e fortalecendo os fatores protetivos en-
volvidos. Para tal, prioriza-se a atuacao de uma equipe interdisciplinar comple-
mentando saberes, oferecendo aten¢do integral ao cuidador e a¢bes educativas a
sua saude.

A partir dos resultados deste estudo, acredita-se que futuros trabalhos po-
derdo ser embasados em a¢Oes planejadas com vistas a promoc¢do da saude e ao
fortalecimento dos fatores de prote¢ao que melhorem a qualidade de vida dos
cuidadores. Cabe reforcar a importancia de grupos de cuidadores com reunides
regulares com o propdsito de proporcionar um espaco de troca de experiéncias,

tornando possivel o compartilhamento dos recursos utilizados.
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Como limitagoes do estudo, destaca-se a realizagdo da pesquisa em um
Unico servico de atencdo domiciliar, assim como a exclusdo dos cuidadores que ndo
eram familiares ou que recebiam remunera¢do pelo cuidado prestado, mas enten-
de-se que tais individuos apresentam particularidades que merecem ser pesquisa-
das em estudos especificos. Por fim, sugere-se o desenvolvimento de pesquisas
com os cuidadores em outros contextos, como no ambiente hospitalar, por apre-
sentarem diferentes caracteristicas também importantes de ser aprofundadas.
Também se destaca a importancia de estudos voltados a compreensdo das estra-
tégias de enfrentamento dos demais cuidadores, dos préprios pacientes em cuida-

dos paliativos e dos membros que integram a equipe de aten¢ao domiciliar.
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