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RESUMO

MAGALHAES, M. S. S. P. A vivéncia do cuidador idoso no cuidado domiciliar a
pessoa idosa em paliacdo. 2015. 101f. Dissertagdo (Mestrado em Enfermagem) -
Programa de P6s-Graduacao em Enfermagem, Universidade Federal da Bahia, Salvador.

Estudo objetivou conhecer a vivéncia de cuidadores idosos no cuidado domiciliar a
pessoa idosa em paliacdo. Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo e exploratorio,
realizado com oito cuidadores idosos em uma base de um Programa de Atencdo
Domiciliar (PAD1) na cidade de Salvador — Bahia. A coleta dos depoimentos ocorreu
por meio de entrevista semiestruturada, gravada nos domicilios, no periodo de Margo a
Agosto de 2015. A analise foi realizada por meio da Analise do Conteido proposta por
Bardin. Identificou - se as seguintes categorias analiticas: 1. Instrumentos de suporte ao
cuidador idoso 2. Vivéncias e enfrentamentos de cuidadores no cuidado domiciliar a
pessoa idosa em paliacdo, cada uma com suas sub - categorias. Assim, os resultados
mostraram que o Servi¢o de Atencdo Domiciliar (SAD) e a contratacdo de cuidadores
formais s@o meios utilizados como instrumentos de suporte parciais pelos cuidadores
idosos. Foi identificada auséncia de apoio do atendimento domiciliar para realizar
procedimentos que asseguram a manutencdo da salde da pessoa idosa em paliacéo,
atender intercorréncias nos periodos de ndo funcionamento do servico e situacdes de
urgéncia e emergéncia, demonstrando falhas na Rede de atencdo a Saude. Os cuidadores
idosos tém como apoio informal a religiosidade e o apoio familiar. Ademais, foi
evidenciado repercussdes e implicages do cuidado paliativo prestado pelo cuidador
idoso, que interferem em seu bem-estar; sentimentos e emocdes vividas pelo cuidador
idoso no seu cotidiano do cuidado como angustias, medos e frustragdes e sobrecarga do
trabalho. Por fim, foram evidenciados que os cuidadores idosos vivenciam adversidades
e dificuldades para cuidar do seu ente em paliagcdo no cotidiano, encontrando no SAD e
na contratacdo de cuidadores, os meios de obterem apoio formal, e na religiosidade e
membros da familia, suporte para continuar nessa rotina. Sugere-se intervencdo
multidisciplinar no cotidiano do cuidador idoso e monitorizacdo do seu nivel de
sobrecarga.

Palavras-chave: Cuidadores; Pessoa ldosa; Servigos de Saude para ldosos; Cuidados
Paliativos.



ABSTRACT

MAGALHAES, M. S. S. P. The experience of the elderly caregiver in home care to
elderly in palliation. 2015 101f. Dissertation (Master of Nursing) - Graduate Program in
Nursing, Federal University of Bahia, Salvador.

Study aimed to know the experience of older caregivers in home care to elderly in
palliation. This is a qualitative, descriptive and exploratory study, conducted with eight
elderly caregivers in a base of a Home Care Program (PAD1) in the city of Salvador -
Bahia. The collection of testimonies happened through semi-structured interview,
recorded in households in the period from March to August 2015. The analysis was
performed through the content analysis proposed by Bardin. It identified - the following
analytical categories: 1. support instruments to the elderly caregiver 2. Experiences and
confrontations of caregivers in home care to elderly in palliation, each with its sub -
categories. Thus, the results showed that the Home Care Service (SAD) and the hiring of
formal caregivers are means used as partial support tools for elderly caregivers. It was
identified lack of support by the homecare: to perform procedures that ensure the
maintenance of health of the elderly in palliation, to answer complications in non-
operating periods of service and in urgent and emergency situations, demonstrating flaws
in the health care network. Elderly caregivers have as informal support religiosity and
family. Moreover, it was evident repercussions and implications of palliative care
provided by the elderly caregiver, that interfere with their welfare; feelings and emotions
experienced by the elderly caregiver in your care routine as anxieties, fears and
frustrations and work overload. Finally, it is highlighted that the elderly caregivers
experience adversities and difficulties to take care of its relative in palliation in everyday
life, finding in SAD and in the hiring of caregivers the means of obtaining formal support,
and in religiosity and family, support to continue this routine. It is suggested
multidisciplinary intervention in the elderly caregiver routine and monitoring of their
level of overload.

Key words: Caregivers; Aged; Health Services for the Aged; Palliative care.



RESUMEN

MAGALHAES, M. S. S. P. La experiencia del cuidador de ancianos en el hogar
cuidado de ancianos en la paliacion. 2015 101f. Tesis (Maestria en Enfermeria) -
Programa de Postgrado en Enfermeria de la Universidad Federal de Bahia, Salvador.

Estudio tuvo como objetivo conocer la experiencia de los cuidadores de mayor edad en
la atencion domiciliaria a personas mayores en la paliacion. Se trata de un estudio
cualitativo, descriptivo y exploratorio, realizado con ocho cuidadores de ancianos en una
base de un Programa de Asistencia Domiciliaria (PAD1) en la ciudad de Salvador - Bahia.
La coleccion de testimonios se recogieron a través de entrevista semiestructurada, registra
en los hogares en el periodo de marzo a agosto de 2015. El analisis se realizd6 mediante
analisis de contenido propuesto por Bardin. Se identifico - las siguientes categorias de
analisis: 1. Los instrumentos de apoyo a los ancianos cuidador 2. Experiencias y
enfrentamientos de los cuidadores en la atencion domiciliaria a personas de edad
avanzada en tratamiento paliativo, cada uno con sus sub - categorias. Por lo tanto, los
resultados mostraron que el Servicio de Atencion (SAD) y la contratacion de cuidadores
formales se utilizan medios como herramientas de apoyo parciales para los cuidadores de
edad avanzada. Se identificé la falta de apoyo de atencion a domicilio para llevar a cabo
los procedimientos que aseguren el mantenimiento de la salud de las personas mayores
en la paliacion, conocer las complicaciones en los periodos no operativos de servicio y
situaciones de urgencia y emergencia, lo que demuestra fallas en la red de atencion de
salud. Los cuidadores ancianos tienen la religiosidad apoyo tan informales y el apoyo
familiar. Por otra parte, era evidentes repercusiones e implicaciones de los cuidados
paliativos proporcionado por el proveedor de cuidado de ancianos, que interfieren con su
bienestar; sentimientos y emociones experimentadas por el cuidador de ancianos en su
rutina de cuidado como ansiedades, miedos y frustraciones y la sobrecarga de trabajo. Por
ultimo, destacamos que los cuidadores de ancianos experimentan dificultades y las
dificultades para cuidar de su ser en la paliacion en la vida cotidiana, estan en cuidadores
SAD vy contratacion, los medios para obtener el apoyo formal, y miembros de la
religiosidad y de la familia, apoyo para continuar esta rutina. Se sugiere la intervencion
multidisciplinaria en el dia a dia cuidadora del anciano y el seguimiento de su nivel de
gastos generales.

Palabras clave: Los médicos; Anciano; Servicios de Salud para la Tercera Edad;
Cuidados Paliativos.
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1 INTRODUCAO

A pesquisa em tela propde investigar “A vivéncia de cuidadores idosos no cuidado
domiciliar a pessoa idosa em paliacao”. Esse estudo ¢ recorte de uma pesquisa maior de
pos-doutoramento, que teve como objetivo geral: Compreender como cuidadores idosos
vivenciam o seu mundo no cuidado ao outro.

Transformagdes acontecem, e o rdpido envelhecimento populacional é a mudanca
demogréafica mais marcante atualmente. Esta se mostra pelo declinio dos niveis de
mortalidade e fecundidade e pelo aumento da longevidade. Tal mudanca esta acontecendo
de forma bastante acelerada, modificando assim, a piramide triangular de base alargada,
para uma piramide com caracteristicas de uma sociedade em processo de envelhecimento.
Os fatores gque contribuiram para essa mudanca compreendem: aumento da escolaridade
feminina, insercdo da mulher no mercado de trabalho, melhor saneamento béasico nos
domicilios, maior acesso aos servicos de satde e avan¢os da medicina (IBGE, 2012).

Campolina et al (2013) evidenciaram que o aumento na prevaléncia de doengas
crénicas nao transmissiveis (DCNT) é uma das principais caracteristicas do processo de
transicdo epidemioldgica ocorrido primeiramente nos paises desenvolvidos e que vem
ocorrendo de maneira rapida no Brasil a partir da década de 1960. Dessa forma, 0 aumento
da longevidade populacional pode acarretar em doencas cronicas, ndo curéveis, o que
pode evoluir para a necessidade de acGes paliativas.

O termo cuidados paliativos (CP) é utilizado para designar a acdo de uma equipe
multiprofissional a pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura. A palavra
“paliativa” ¢ originada do latim palliun que significa manto, protecao, ou seja, proteger
aqueles em que a medicina curativa ja ndao mais acolhe (HERMES; LAMARCA, 2013).
Segundo o0 Manual dos CP, a origem do mesmo se confunde historicamente com o termo
“Hospices” - abrigos que tinham a funcédo de cuidar dos viajantes e peregrinos doentes.
Essas instituicbes eram mantidas por religiosos cristdos dentro de uma perspectiva
caridosa (ANCP, 2009).

A Organizagdo Mundial da Satde (OMS) definiu, em 1990 e atualizou em 2002,
0 conceito de CP, o qual consiste na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e de seus
familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencéo e alivio do
sofrimento, através da sua identificacdo precoce; da avaliacdo impecavel e do tratamento

da dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e espirituais (WHO, 2002).
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Hermes e Lamarca (2013), em seu estudo trazem os principios dos CP, ao qual
incluem: reafirmar a importancia da vida, considerando a morte como um processo
natural; estabelecer um cuidado que ndo acelere a chegada da morte, nem a prolongue
com medidas desproporcionais (obstinacdo terapéutica); propiciar alivio da dor e de
outros sintomas; integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais na estratégia do cuidado;
oferecer um sistema de apoio a familia para que ela possa enfrentar a doenga do paciente
e sobreviver ao periodo de luto.

No Brasil, principalmente devido a fatores socioeconémicos das familias, o papel
de cuidador, considerado como agente fundamental no processo de cuidado, é gerado no
domicilio. Este cuidado em diversas situacdes é realizado pelo cuidador idoso, sendo
cénjuge ou ndo. Assim, por vezes, o adoecimento na familia provoca mudancas nesta,
sobrecarregando o idoso que desempenha o papel de cuidador (NICKEL et al., 2010).

Segundo o “Manual do cuidador da pessoa idosa”, o cuidador é a pessoa da familia
ou da comunidade, com ou sem remuneracdo, que executa os cuidados a alguém que
esteja necessitando, por estar acamado, com limitacfes fisicas ou mentais. Entre suas
funcbes estd a de acompanhar a pessoa na realizacdo de suas atividades basicas,
administrando medicacdes e realizando cuidados de acordo com as necessidades humanas
basicas (BORN, 2008).

A literatura trés o perfil geral de cuidador idoso como mulheres, esposas (em /sua
maioria), com idade média de 56,6 anos ou companheiras e filhas, que residem com a
pessoa em paliacdo e cuidando em tempo integral (GIACOMIN et al 2005; REZENDE
et al, 2010; GRATADO et al; 2013). Esta é uma pratica exaustiva, desgastante, repetitiva e
diaria, realizada sem muito revezamento com outros familiares, que pode durar anos,
promovendo isolamento afetivo e social, muitas vezes com grandes repercussdes para 0
cuidador idoso (PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012). O estudo de Butler (2013), traz que ha
um aumento dos cuidados domiciliares, e esse aumento € uma tendéncia paralela para a
assisténcia que cuidadores idosos possam prestar a esse Servico.

O ambiente domiciliar pode ser um facilitador para o cuidador idoso,
possibilitando o surgimento de relacGes solidarias e responsaveis e a prestagdo do cuidado
em um ambiente mais confortavel. Porém, de acordo com Soares (2010), podem ocorrer
confrontos emocionais, devido a sobrecarga do cuidado, estresse, angustias e medos.

No Brasil, o cuidado em domicilio esta sendo inserido em algumas cidades,
entretanto ainda h& poucos Programas de CP e de Servicos de Atencdo Domiciliar (SAD)
implantados e efetivados (BRASIL, 2010).
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A compreensao da vivéncia dos cuidadores idosos no cuidado domiciliar a pessoa
idosa em paliagcdo, onde podem surgir sentimentos negativos, merece destaque, pois esses
cuidadores experimentam situagGes diversas que podem refletir em sua satde mental e
fisica. Por outro lado, € notorio o aumento de ocupacdo dos leitos hospitalares com
pacientes em CP, como relata Broad et al (2013) em seu estudo, que identificou o Japao
como primeiro lugar e o Brasil em segundo lugar com pacientes terminais ocupando leitos
hospitalares. Logo, percebe-se que, devido a dificuldade de adesdo das familias de
receberem esses pacientes em seu domicilio, a hospitalizacéo se torna necessaria.

Investir no cuidador idoso leva a promoc¢édo da sua saude e do seu autocuidado,
evitando o aparecimento de doencas e suas complicacdes. Dessa forma, 0 servigo
oferecido pelo programa “Melhor em Casa” do Ministério da Saude (MS) surge como um
importante apoio a essas pessoas, Visto que o apoio formal é necessario para diminuir a
sobrecarga, e possiveis eventos adversos associados a esse cuidado (PEDREIRA;
OLIVEIRA, 2012).

Com o surgimento e aumento das DCNT em pessoas idosas, 0 CP surge como
uma alternativa de cuidados aos pacientes que possuem doenca terminal ou sem
possibilidades de cura terapéutica. Assim, estudar a vivéncia do cuidador idoso nesse
contexto é de extrema relevancia, devido a vulnerabilidade a que este esta exposto pelas
fragilidades decorrentes do envelhecimento, que pode acarretar em agravos
incapacitantes, além do exercicio do seu papel de cuidador de outra pessoa em paliacao.
Hoje, é comum presenciar um idoso cuidando de outro idoso, e este, estando em CP, tem
repercussoes e implicacdes na vida desse cuidador, devido as situagdes como estresse,
angustias, medo, dentre outras, ja existentes no processo do envelhecimento e da
proximidade da morte.

A aproximacdo com a salde da pessoa idosa surgiu desde a graduacao, enquanto
estagiaria- bolsista e depois Enfermeira do Centro Geriatrico Julia Magalhaes- Hospital
Santo Antdnio- Obras Sociais Irm& Dulce. Na unidade de CP desse Centro Geritrico, no
contato com os pacientes e seus familiares, percebia-se que a falta de estrutura fisica para
a familia permanecer com seus entes, proporcionava nestas angustias. Esses familiares
relatavam principalmente dificuldades em estar na unidade por questdes sociais e
financeiras. Essa experiéncia oportunizou também a participacdo em apresentacfes e
discussdes de estudos clinicos com a equipe multidisciplinar, permitindo uma maior

aproximag&o com esse tema.
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A unidade nédo possuia condicOes de abrigar os familiares desses pacientes idosos
em paliacdo, geralmente conjugues também idosos, e isso abria uma lacuna para o
rompimento dos lacos familiares. A insercdo nessa unidade proporcionou reflexdes,
conhecimento e questionamentos acerca da importancia e necessidade de estudos sobre
populacdo idosa e cuidadores idosos.

Apos a graduacéo, houve a experiéncia com um familiar idoso proximo, que sofria
de Insuficiéncia Renal Cronica, era dialitica e se tornou paciente em CP. Aquela
informacao, na época, soou de uma forma dificil, onde os familiares moravam no interior
e 0 cuidado desmembrado a ela que estava hospitalizada, era divido com 0s poucos
familiares disponiveis e a contratacdo de um cuidador formal. A partir dessa experiéncia
pode-se observar os conflitos que os cuidadores que cuidam do seu ente na paliacdo
sofriam.

Além disso, apareceu a oportunidade de aproximacdo com a populacdo idosa
através da docéncia no componente curricular de Saude do Idoso, na Escola de
Enfermagem da Bahia (EEUFBA) e no Centro Universitario Jorge Amado (UNIJORGE),
e a inser¢cdo ao Nucleo de Estudos e Pesquisa sobre Saude do ldoso (NESPI), da
Universidade Federal da Bahia (UFBA). Também, cursando a disciplina de "Cuidados
Paliativos e Tanatologia™ como aluna especial do Programa de Pds-Graduagdo da Escola
de Enfermagem (PPGENF), surgiu a oportunidade de voltar a estudar CP.

Motivada pelas inquietagdes constantes e pelos conhecimentos adquiridos durante
a trajetoria profissional e pessoal, buscou-se compreender, por meio dos cuidadores
idosos, sua vivéncia no cuidado paliativo domiciliar.

Durante todas essas experiéncias, observaram-se idosos cuidando de idosos,
muitas vezes familiares, exaustos devido ao cotidiano de trabalho com pessoas em
paliacdo. Nessa perspectiva, incentivar e desenvolver estudos que busquem compreender
a vivéncia do cuidador idoso frente aos CP é relevante no sentido de identificar a
assisténcia disponibilizada por essa pessoa idosa, bem como suas consequéncias,
frustracOes, prazeres e alternativas para amenizar a sobrecarga de trabalho.

Diante do exposto, tem-se como objeto do estudo: “A vivéncia de cuidadores
idosos no cuidado domiciliar a pessoa idosa em paliagdo”. Este baseia- se na seguinte
questdo norteadora: Como o cuidador idoso vivéncia o cuidado domiciliar a pessoa idosa
em paliacdo? A partir dessa questdo, o estudo tem como objetivo: conhecer a vivéncia

de cuidadores idosos no cuidado domiciliar a pessoa idosa em paliagéo.
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A partir do Programa Institucional de bolsa de Iniciagdo Cientifica (PIBIC), como
tutora do trabalho financiado pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldgico (CNPQ) intitulado “Vivéncia de Idosos cuidadores no cuidado ao seu ente
na terminalidade”, foi realizada uma revisdo integrativa através da busca no banco de
dados da Biblioteca Virtual de Satde (BVS), com os descritores “Cuidadores
Domiciliares”, “Idoso”, e “Cuidados Paliativos” cruzados entre si, € da base de dados
CINAHL, do Portal de Periodicos da Capes, com os descritores “Home Care”, “Aged” e
“Palliative Care”, também cruzados entre si.

Buscou-se textos que se apresentaram completos nas linguas portuguesa, inglesa e
espanhola, independentes do ano de publicacdo. Nessa busca foram incluidos textos que
abordassem o idoso cuidador, sendo considerado idoso aquele com idade igual ou
superior a 60 anos, cujo ente estivesse em situacdo de terminalidade, e que se tratasse de
pesquisa original. Foram excluidos os textos que tinham duplicidade. O processo de
selecdo dos artigos aconteceu no periodo de 06 de agosto de 2014 a 15 de outubro de
2014.

Na BVS, foram encontrados 405 artigos e, ap6s aplicag@o dos filtros e dos critérios
de inclusdo/exclusao, 19 trabalhos fizeram parte da pesquisa. Na base de dados CINAHL,
foram encontrados 479 estudos, onde apos aplicagdo dos filtros e dos critérios de
inclusdo/exclusdo restaram 23 artigos para compor a pesquisa.

A partir dos resultados, observou que apenas dois estudos foram realizados no Brasil.
Canad4, EUA e Reino Unido foram os paises com maior numero de publicagdes.
Salientando a caréncia de publicacdo referente ao cuidador idoso especificamente,
principalmente quando se trata de discutir os cuidados paliativos prestados por este.

Quanto ao contetido do material, em relagdo ao cuidado paliativo foi constatada a
prevaléncia de temas como os sentimentos envolvidos; as dificuldades encontradas; as
fontes de apoio e os aprendizados para o cuidador idoso no cuidado domiciliar a pessoa
em paliacdo.

E justificavel, ento, a pretensdo em construir este estudo, que seré direcionado para
0 cuidador idoso, vez que os cuidados prestados por estes, acontecem geralmente no
domicilio, ficando sob a sua responsabilidade atividade desgastante, de tal modo que

constitui em fator de risco a sua saude, assim como influenciar em sua qualidade de vida.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 REPERCUSSOES DO ENVELHECIMENTO POPULACIONAL: ASPECTOS
EPIDEMIOLOGICOS E DEMOGRAFICOS

O envelhecimento € um processo dindmico e progressivo, com alteraces
morfolégicas, funcionais, bioquimicas e psicolégicas, que determinam perda da
capacidade de adaptacdo do individuo ao meio ambiente ocasionando maior
vulnerabilidade e maior incidéncia de processos patologicos que findam em morte
(GIRONDI et al, 2013).

A populagdo brasileira, apés a segunda metade do século XX, sofreu diversas
transformacdes, ocasionando a queda da taxa de mortalidade e 0 aumento da expectativa
de vida. A transicdo demografica iniciou em meados da década de 1960, e em 1970 os
indicadores de fecundidade e natalidade sofreram mudancas. E a partir da década de 70
que o pais experimenta as transformacdes demograficas (VASCONCELQOS; GOMES,
2012). Os fatores que contribuiram para as mudancas dessas variaveis compreendem:
aumento da escolaridade feminina, insercdo da mulher no mercado de trabalho,
saneamento basico adequado nos domicilios, maior acesso aos servigos de salde,
vacinagdo em massa promovendo controle das doengas transmissiveis e 0s avangos da
medicina, como a descoberta de novos antibiéticos (IBGE, 2012).

A definicdo da estrutura etaria é dada principalmente pelo comportamento da
fecundidade, juntamente com mortalidade e migragédo, o qual corresponde a um dos
componentes demograficos. A pressdo por aumento de gastos e a melhoria de acesso aos
servicos de saude perpassam toda a estrutura etdria brasileira. Em paralelo, hd um
aumento na expectativa de vida, elevando a proporcdo de idosos na populacéo,
implicando em um répido processo de envelhecimento. Segundo o IBGE, (2013) a
expectativa de vida no ano de 2013 foi de 75 anos, e a previsao para o ano de 2060 sera
de 81 anos.

O estado da Bahia apresenta uma amplia¢do na expectativa de vida, de 40 anos no
ano de 1960 anos para 73 anos em 2010, segundo a Rede Interagencial de informagao
para a saude, Ripsa - Bahia (BAHIA, 2011). Esse aumento da expectativa de vida deu-se
por melhores condigdes nos fatores externos, que contribuem para melhoria de vida e

satide populacional.
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Um novo perfil epidemioldgico pode ser identificado, e algumas novas doengas e
situacdes de risco a saude estdo surgindo (GIRONDI et al, 2013). Assim, como
consequéncia das transformagdes demograficas, sociais e econdmicas, o Brasil depara-se
com uma revolugao epidemiologica, caracterizada pela substituicdo das causas de morte,
como das doengas transmissiveis para as nao transmissiveis e ainda por causas externas,
além do predominio da morbidade, ao invés da mortalidade. Este fato tem levado a
modificacbes epidemioldgicas, caracterizadas pelo aumento de doengas crénico-
degenerativas que demandam, para atendimento adequado, grande quantidade de recursos
materiais e profissionais devidamente preparados para lidar com essa realidade (MARIN
et al, 2010).

O crescente aumento da categoria idosa em nivel mundial tem provocado, nos
orgdos governamentais e na sociedade, o desafio de mudangas médico-sociais proprias
para o envelhecimento populacional. O sistema de saude brasileiro terd que fazer frente a
uma crescente demanda por procedimentos diagnosticos e terapéuticos das doencas
cronicas ndo-transmissiveis (DCNT), principalmente as cardiovasculares e as neuro
degenerativas (SANTOS; RIBEIRO, 2011). Segundo Gauterio et al (2013) essas doengas,
no Brasil, aumentaram e transformaram problemas de satde, em deveres com a saude
publica. Com isso, o governo necessita grande quantidade de recursos materiais e
financeiros.

As DCNT ocasionam nas pessoas idosas perdas sucessivas da independéncia e
autocontrole, demandando frequentemente a presenca de cuidadores, e exercendo efeito
impactante sobre a existéncia do ser (FERREIRA et al., 2012). Assim, faz-se importante
observar a necessidade dos cuidadores a essas pessoas (REMOR; BOS; WERLANG,
2011).

Os cuidados com a saude do idoso exigem investimentos em recursos fisicos;
medicamentos; pessoas capacitadas e procedimentos tecnolégicos. As DCNT, que ja sdo
um dos maiores problemas de saiide no mundo, exigem aten¢do permanente e tratamentos
diferenciados. A Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS) e o Diabetes Melitus (DM) tém
sido alvos de programas de salde publica, no entanto, outras DCNT frequentes como o
cancer, a artrite/artrose e a depressdo merecem também ser tratadas como um problema
de saude coletiva. Os principais fatores de risco dos quatro principais grupos de DCNT
(circulatérias, cancer, respiratorias cronicas e diabetes) sdo: o tabagismo, alcool,

inatividade fisica, alimentacdo ndo saudavel, obesidade e dislipidemias (IBGE, 2013).
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2.2 CUIDADO DOMICILIAR E CUIDADOR IDOSO

Os cuidados encontram-se em todas as etapas da vida, de modo que repercute
desde o nascimento até a morte, na qual o ser humano passa por situacdes de ser cuidado
ou de cuidar do outro (COLLIERE, 2003). Nesse sentido, a necessidade de ser cuidado,
durante a udltima fase da vida, aumenta consideravelmente, como nas situacdes de
pacientes na terminalidade.

Por conseguinte, Colliere (1999: pg.72), define cuidar como “prestar cuidados,
tomar conta e, primeiro que tudo, um ato de vida, no sentido de que representa uma
variedade infinita de atividades que visam manter, sustentar a vida e permitir-lhe
continuar e reproduzir-se”.

O cuidado domiciliar pode ser uma oportunidade para que a autonomia do
individuo e da familia se concretize, j& que o cuidado no domicilio do usuario,
paciente/cliente e familia é uma acdo e atitude (LACERDA, 2010). Cuidar ¢é ajudar o
outro quando ele necessita, estimulando a pessoa cuidada a conquistar sua autonomia,
mesmo que seja em pequenas tarefas. Isso requer paciéncia e tempo. Para isso, é
fundamental haver um cuidador, que seja capacitado e possa desempenhar suas atividades
com seguranga, mantendo também o seu bem-estar.

Floriano et al (2012) sinalizam que no domicilio, o cuidado ao idoso geralmente
é realizado pelo cuidador familiar. Este pode ser definido como uma pessoa da familia ou
afim, sem formacdo na area da salde, que esta cuidando do ente familiar, ou ainda, como
uma pessoa da comunidade que foi adquirindo experiéncia por meio do cuidado as
pessoas doentes, e fez desse cuidado uma ocupacao informal. Dessa forma, Brasil (2006)
traz que o cuidado no domicilio proporciona o convivio familiar, diminui o tempo de
internacdo hospitalar e reduz as complicacGes decorrentes de longos periodos de
internacgdes hospitalares.

A tematica do cuidador, cuidados domiciliares a idosos e o idoso dependente no
domicilio, é uma discussdo emergente no Brasil, principalmente a partir da década de 80.
No entanto, a Politica Nacional do Idoso pouco se refere a populacdo portadora de
dependéncia, sendo precario o sistema de suporte formal a esses idosos e suas familias.
Em 2008, o MS lancou o Guia Préatico do Cuidador, que orienta estes, sobre a prestacao
de cuidados a idosos dependentes no domicilio, tornando a familia cada vez mais
responsavel por este cuidado (BRASIL, 2008; PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012).
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O cuidador é um ser humano de qualidades especiais, expressas
pelo forte traco de amor a humanidade, de solidariedade e de
doagdo. A ocupacdo de cuidador define como alguém que “cuida”
a partir dos objetivos estabelecidos por instituigdes ou
responsaveis diretos, zelando pelo bem—es}ar, salde, alimentacdo,
higiene pessoal, educagdo, cultura, lazer. E a pessoa, da familia ou
da comunidade, que presta cuidados a outra pessoa de qualquer
idade, que esteja necessitando de cuidados por estar acamada, com
limitacGes fisicas ou mentais, com ou sem remuneracao (BRASIL,
p.8, 2008).

De acordo com o vinculo, os cuidadores recebem diferentes denominacdes. Os
cuidadores formais incluem todos os profissionais e instituicbes que realizam
atendimento sob forma de prestacdo de servigos, e, os cuidadores informais sdo 0s
familiares, os amigos, os vizinhos, os membros da igreja, dentre outros, que
proporcionam essa assisténcia. Além dessa classificacdo, ha também a de cuidadores
primarios, secundarios e terciarios. Os cuidadores primarios sdo 0s principais
responsaveis pela pessoa idosa, pelo cuidado e pela maior parte das tarefas. Os
secundarios podem até realizar as mesmas tarefas, mas ndo possuem nivel de
responsabilidade e decisdo, agindo quase sempre de forma pontual em alguns cuidados
basais, revezando com o cuidador primario. Os cuidadores terciarios séo coadjuvantes e
ndo possuem responsabilidade pelo cuidado, substituindo o cuidador primario por curtos
periodos e realizando, na maioria das vezes, tarefas especializadas, como compras,
pagamentos de contas e recebimento de pensdes (VIEIRA et al, 2011).

Em se tratando de cuidador, para um que seja idoso, a sobrecarga fisica gerada é
ainda maior. Muitas vezes, os cuidadores em idades avancadas possuem DCNT e
problemas osteoarticulares, que dificultam a realizacdo de algumas tarefas. Estas também
podem iniciar ou piorar problemas ja existentes. Além disso, a prestacéo de cuidados pode
ficar comprometida diante de suas limita¢des. O cuidador idoso, ao assumir a sobrecarga
do cuidado, sem suporte ou informacao, é submetido a esforcos fisicos e emocionais que
podem transformé-lo em um doente, ou até mesmo agravar patologias ja existentes
(BRAZ; CIOSAK, 2009; PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012). Dessa forma, Matos e
Decesaro (2012) ainda apontam que, muitas vezes, o cuidador possui a mesma idade do
outro que estd recebendo os cuidados. Nesse estudo, mostrou-se que 30% dos cuidadores
desencadearam patologia apds terem iniciado atividades do cuidar, e 40% nao consideram
a saude fisica e psicologica tdo boa quanto antes de iniciarem os cuidados.

Deste modo, para os cuidadores, 0 ato de cuidar pode ser uma tarefa dificil e

complicada, pois é uma atividade ininterrupta, que e realizada de forma solitaria na
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maioria das vezes, e exige do cuidador requisitos como paciéncia, amor, renuncia pessoal
e dedicacdo especial a pessoa idosa em seu cotidiano (FLORIANO et al., 2012). Assim,
este, também estd susceptivel as vivéncias conflituosas onde os sentimentos de medo,
angustia, tristeza, inseguranca, esperanca, amor, respeito entre outros afloram e
influenciam no contexto.

Com o passar do tempo, o cuidador acaba se habituando as situa¢@es adversas que
Ihe sdo impostas diariamente. Esforcos despendidos por esses cuidadores para lidar com
situagdes estressantes cronicas sao denominadas “estratégias de enfrentamento”, e tém
como fungéo substituir ou regular o impacto emocional do estresse no individuo ou entéo
melhorar o seu relacionamento com o meio (LORENCETTI; SIMONETTI, 2005;
VIEIRA et al, 2012). O equilibrio, a for¢a, a coragem e a fé sdo elementos indispensaveis
para enfrentar os problemas e as dificuldades que aparecem no dia a dia desses
cuidadores.

Estudos mostram que grupos de suporte social sdo importantes nos mecanismos
de enfrentamento do problema e para diminuir a sobrecarga do cuidador. Por ser um
fendmeno global e dimensional, a sobrecarga exige que as intervencdes sejam feitas em
conjunto, associadas umas as outras, e ndo de forma isolada (AMENDOLA; OLIVEIRA;
ALVARENGA, 2011; GRATAO et al, 2013).

A pesquisa de Pedreira e Oliveira (2012) mostra que outro ponto causador de
sobrecarga para o cuidador € a restricdo do mesmo ao domicilio. O idoso dependente,
muitas vezes, encontra-se impossibilitado de ficar sozinho em casa, requerendo a
presenca constante de alguém ao seu lado. Na maior parte do tempo, esse cuidador
permanece restrito ao ambiente domiciliar, reduzindo seus momentos de lazer a poucos
ou nenhum evento, dos quais antes podia participar. Os familiares e amigos, geralmente
estdo presentes no inicio do processo, mas com o tempo se afastam, e o cuidador se vé
sozinho, mantido apenas na esfera doméstica, com distanciamento dos circulos de
amizade.

Por tanto, é necessario perceber essa ambiguidade de sentimentos, as dificuldades,
os aprendizados e as fontes de apoio que caracterizam a vivéncia do cuidador idoso no
cuidado domiciliar da pessoa idosa em paliacdo. Esse entendimento gera a claudicagéo
familiar, definida como um novo conceito, que surge a partir de uma doenca cronica no
seio familiar, principalmente quando o ente fica dependente de algum membro da familia

que passa a prestar os cuidados dos mesmos (REIGADA, et al, 2014). Assim, a
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claudicacgéo familiar, gera um desgaste e uma sobrecarga de trabalho ao cuidador, no qual

esta fornecendo os cuidados de pessoas em CP.

2.3 CUIDADOS PALIATIVOS NA GERONTOLOGIA

Existem diferencas entre os termos CP e Cuidados ao fim da vida. CP devem ser
aplicados desde a definicdo de uma doenca incuravel e progressiva, em concomitancia a
outros tratamentos pertinentes. Cuidados ao fim da vida se refere a assisténcia que a
pessoa deve receber durante a Gltima etapa de sua vida, a partir do momento em que fica
claro que ela se encontra em estado de declinio progressivo e inexoravel, aproximando-
se da morte (SBGG, 2015).

Os CP tém sua origem no “Movimento Hospice Moderno”, criado por Dame Cecily
Saunders, inglesa com formacdo humanista que se tornou médica, que foi responsavel
pela disseminacdo dessa filosofia do cuidar em nivel mundial, que é composta por dois
elementos essenciais. O primeiro refere-se ao controle efetivo da dor e de outros sintomas
decorrentes dos tratamentos em fase avancada de doencas; o segundo diz respeito aos
cuidados, abrangendo as dimensfes psicoldgicas, sociais e espirituais de pacientes e
familiares (SANTOS, 2011).

A palavra Hospice tem o significado de “hospedagem”, transmitindo um
sentimento de acolhimento. Em 2015, a Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia
(SBGG), citando Cecily Saunders, traz que Hospice € uma filosofia do cuidado. A mesma
se refere a aplicacdo de CP intensivos para pacientes com doencas avangadas, proximas
ao final de vida. Assim, o Hospice ndo significa mais somente um lugar fisico. Pacientes
indicados para um atendimento no estilo de Hospice sdo aqueles com doenca em fase
avancada e estimativa de vida de seis meses ou menos. O conceito de Hospice refere-se
a cuidados prestados ao final da vida, incluindo assisténcia durante o processo de morrer,
estendendo-se até o acolhimento de familiares em luto. Considerando como lugar fisico,
no Brasil, existem raros Hospice que, por enquanto, sdo dedicados a pacientes com
cancer.

Em 1982 a OMS criou um grupo de trabalho com o objetivo de definir politicas
direcionadas ao alivio da dor e sofrimento dos pacientes com cancer, aliando-as aos
principios filoséficos do movimento Hospice moderno, que tem disseminado orientagdes
de cuidados a pessoa em processo de terminalidade, recomendadas a todos os paises. A

partir de entdo, a OMS passou a adotar a expressao CP nas suas publicagdes € nas suas
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linhas de estudos e pesquisas. A opcao do uso da expressdao CP, e ndo do termo Hospice,
se deu em fung¢do das dificuldades de traducdo fidedigna do termo em alguns idiomas,
além de que a expressdao CP ja havia sido usada no Canadd em 1975 (MACIEL, 2008;
SILVA; AMARAL, 2013).

Hermes e Lamarca (2013) apresentam que a historia dos CP no Brasil é recente,
tendo se iniciado na década de 1980. O seu primeiro servi¢o surgiu no Rio Grande do Sul
em 1983, seguidos da Santa Casa de Misericdrdia de S&o Paulo em 1986, e logo apds em
Santa Catarina e Parana. Um dos servigos que merece destaque € o Instituto Nacional do
Cancer (INCA), do Ministério da Saude, que inaugurou em 1998 o hospital Unidade 1V,
exclusivamente dedicado aos CP.

Diante os CP, concede que a filosofia do cuidar visa o alivio da dor, a diminuicdo
do desconforto e, sobretudo, a minimizacdo de outros sintomas, decorrentes dos
tratamentos em fase avancgada das doencas, possibilitando-o situar-se diante do momento
final da vida (ANDRADE et al., 2010). Desse modo, Fratezi e Gutierrez (2011), relatam
que, a susceptibilidade as doencas crénicas nas pessoas idosas ocorre devido as alteracdes
na sua fisiologia ao longo da vida, as quais acarretam o declinio de suas fun¢6es organicas
e, consequentemente, de sua qualidade de vida, podendo dessa forma, leva-las a
terminalidade.

Nesse contexto, inserem-se os CP destinados a pessoa idosa, como importante e
nova modalidade de cuidar, destinada a essa populacdo, essencialmente devido as
alteracdes sistémicas que estes apresentam durante o processo de envelhecimento.

Em fevereiro de 2005 foi criada a ANCP. A importancia da mesma para o Brasil
transcende os beneficios para a medicina brasileira. Para os "paliativistas”, a fundagéo da
academia € um marco ndo s para os cuidados paliativos no Brasil, mas também para a
medicina que é praticada no pais. A academia foi fundada com o objetivo de contribuir
para 0 ensino, pesquisa e otimizacao dos cuidados paliativos no Brasil (ANCP, 2012).

Segundo Twycross (2010), o CP ndo se baseia em protocolos, mas sim em
principios. N&o se fala mais em terminalidade, mas em doenca que ameaca a vida. Indica-
se 0 cuidado desde o diagndstico, ndo se fala também em impossibilidade de cura, mas
na possibilidade ou ndo de tratamento modificador da doenga, desta forma afastando a
ideia de “ndo ter mais nada a fazer”. Pela primeira vez, uma abordagem inclui a
espiritualidade dentre as dimensdes do ser humano. A familia é lembrada, portanto

assistida também apds a morte do paciente, no periodo de luto.
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Nesse contexto, inserem-se os CP destinados aos pacientes idosos, como
importante e nova modalidade de cuidar destinada a essa populacdo, devido,
essencialmente, as alteracBes sistémicas dos idosos durante o0 processo de
envelhecimento.

Ao discutir a situacdo de idosos fora de possibilidades terapéuticas, deve-se
considerar os sintomas das doencas cronicas e o cuidado diferenciado necessario como
itens fundamentais para o alivio de sintomas que provocam sofrimento e a manutencéao
da capacidade funcional do individuo. O objetivo de encaminhar pacientes terminais para
a UTI é disponibilizar os mais modernos recursos tecnoldgicos para a manutencdo da
vida. Contudo, esse aparato técnico, mesmo quando suficiente para oferecer aos pacientes
e aseus familiares o alivio de seus sintomas, néo sera, certamente, suficiente para eliminar
0 sofrimento ¢ a angustia do paciente e de seus familiares (FONSECA; MENDES
JUNIOR; FONSECA, 2012).

Portanto, é imprescindivel a compreensao de que o CP oferecido aos idosos, ndo
deve se limitar a retirada dos tratamentos agressivos, mas, sim, oferecer medidas para
melhorar a qualidade de vida através de controle dos sintomas fisicos e emocionais como
a manutencdo da funcionalidade e autonomia do paciente; o planejamento dos cuidados;
orientacdo necessaria sobre a doenca, respeitando a autonomia do paciente; buscar
conforto para o paciente e sua familia; valorizacdo global da qualidade de vida; apoio a
sobrecarga familiar e prover-se de protocolos de luto para a atencdo aos familiares,
especialmente conjuges, 0s quais tém maior risco de sofrer problemas associados, como
depressédo, isolamento social e deterioragédo funcional (ANDRADE et al, 2012).

O individuo considerado em fase final de vida ou “fora de possibilidades
terapéuticas de cura” € aquele que expressa doenca em fase avancada, na qual se verificam
claros limites para o resgate das condicGes de satde (SEKI, GALHEIGO, 2010). Fratezi
e Gutierrez (2011), ressaltam que este pode ser vivido de distintas maneiras, de acordo
com os significados compartilhados por esta experiéncia, haja vista que esses significados
sdo influenciados pelo momento historico e pelos contextos socioculturais nos quais o
individuo encontra-se inserido.

Nesta perspectiva, 0 morrer, além de ser um processo bioldgico, apresenta-se
como uma construcao social. Nesse prisma, o estudo expde que em um idoso com doenca
crénica, a evolugdo para a morte ocorre quando o paciente se encontra em estado de
fragilidade, com declinio das funcGes organicas e da qualidade de vida. Assim, é

imprescindivel promover uma atencdo integral, envolvendo, também, seus familiares,
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pois a aproximacdo da morte do ente querido desperta na familia e, em especial, no
cuidador, desgaste fisico, financeiro e emocional (FRATEZI, GUTIERREZ, 2011).

Segundo Hermes e Lamarca (2013) a aplicabilidade dos CP pressupde a agao de
uma equipe multiprofissional, ja que a proposta consiste em cuidar do individuo em todos
o0s aspectos: fisico, mental, espiritual e social. O paciente em estado terminal deve ser
assistido integralmente, e isto requer complementacdo de saberes e partilna de
responsabilidades, onde demandas diferenciadas se resolvem em conjunto. Além disso,
0s saberes sao inacabados, limitados, sempre precisando ser completados. O paciente ndo
é s0 bioldgico ou social, ele é também espiritual e psicoldgico, devendo ser cuidado em
todas as esferas, pois, quando uma funciona mal, todas as outras séo afetadas.

Desse modo, é fundamental para o paciente fora de possibilidades terapéuticas de
cura, que a equipe esteja bastante familiarizada com o seu problema, podendo assim
ajuda-lo e contribuir para sua melhora ou conforto.

O Brasil tem desenvolvidos algumas formas de realizar os CP, trazendo algumas
experiéncias tais como: o Projeto Casa Vida, vinculado ao Hospital do Céncer de
Fortaleza, no Ceard; o grupo de CP em AIDS do Hospital Emilio Ribas de Séo Paulo, que
se tornou referéncia para o Brasil; o trabalho da equipe de Londrina no Programa de
Internacdo Domiciliar da Prefeitura; assim como varios nucleos ligados a assisténcia
domiciliar em prefeituras no Parana e de varias cidades do Nordeste. Existem grupos
atuantes nos Hospitais de Cancer de Salvador, Barretos, Goiania, Belém, Manaus e Sdo
Paulo, ambulatérios em Hospitais Universitarios como o ambulatério da UNIFESP, as
escolas de Botucatu e Caxias do Sul; o trabalho do Hospital de Base de Brasilia e do
Programa de CP do Governo do Distrito Federal (MACIEL, 2006; HERMES;
LAMARCA, 2013).

Enquanto isso, 0 Reino Unido estd em primeiro lugar em qualidade de morte e é
um exemplo da importancia de se reconhecer os CP na medicina. No citado pais, desde
1987, a medicina paliativa é considerada uma especialidade médica. No Brasil, somente
em agosto de 2011 a medicina paliativa veio se tornar uma area de atuacdo médica,
segundo a resolucdo 1973/2011 do Conselho Federal de Medicina (BRASIL, 2011). No
ambito da enfermagem brasileira, ainda ha necessidades de estudos e especializagdes na
area dos CP, pois a discussdo destes ocorre ainda de forma timida dentro de outras
especializagbes como a de oncologia.

O estudo de Cardoso (2014) traz que no Reino Unido existem Hospices (hesse

sentido “casas”) localizados em todas as comunidades. Este fato cria na populacdo local
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um sentimento de protecdo, isto é, eles esperam nunca precisar dos seus Servi¢os, mas
reconhecem o seu valor e protegem 0 mesmo com um carinho especial. Os doentes tém a
tranquilidade de saber que, na alta, vao para casa com um conjunto de beneficios sociais
(pensdes para o préprio e para o seu cuidador, apoio domiciliario, equipamentos como
camas articuladas ou barras de apoio colocadas em casa pelos servigos sociais) e que

serdo visitados pelas equipes da comunidade.

2.4 INSTRUMENTOS DE APOIO AO CUIDADOR IDOSO NO AMBITO
DOMICILIAR

O Ministério da Saude possui manual e guia para cuidadores. Em 2008, lancou o
“Guia pratico de cuidador” e o “Manual do Cuidador da Pessoa Idosa”, trazendo
conceitos, direitos e os cuidados para com a pessoa idosa. Em 2012, langou o “Caderno
de Atencdo Domiciliar”. A Sociedade Brasileira de Geriatria ¢ Gerontologia (SBGG) e
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2015), publicaram uma cartilha sobre
os CP, com informac0es atuais e de grande relevancia para o entendimento dos Cuidados
Paliativos no cenério atual.

O Ministério da Saude, através da Portaria 2439/2005 GM/MS, estabeleceu a
Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica, incluindo promocao, prevencao, diagnostico,
tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos, a serem implantados em todas as unidades
federadas, respeitadas as competéncias das trés esferas de gestdo (YAMAGUCHI et al,
2010). O Caderno de Atencdo Domiciliar informa que o cuidador também deve ter o
suporte das equipes de salde, que devem estar atentas para as dificuldades dos mesmos,
ouvir suas queixas, atender as suas demandas em saude, incentivar a substituicdo de
cuidadores e rever o processo de cuidado conforme sua condi¢do (BRASIL, 2012). Tal
como preconiza a definicdo dos CP proposto pela OMS.

Com o objetivo de propiciar um espaco onde os cuidadores possam trazer suas
angustias, medos e dificuldades, uma vez que, ao longo do tempo sentem-se
sobrecarregados, recomenda-se a equipe a organizacao e desenvolvimento de grupos. O
grupo de cuidadores também pode oportunizar a troca de saberes, possibilitando que
diferentes tecnologias desenvolvidas pelos cuidadores possam ser compartilhadas,
enriquecendo o processo de trabalho de ambos, equipe e cuidador (CAMPOS, 2010).

O cuidado a pessoa no domicilio recai em grande parte, quando ndo totalmente,

para as familias que cuidam, na maioria dos casos, esposa e esposo, sem nenhum preparo
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ou apoio formal, constituindo uma presenca importante para a continuidade do cuidado,
bem como para direcionar a assisténcia, quando esta ndo for capaz de fornecer
informacdes sobre si e sobre suas necessidades (OLIVEIRA, 2013).

Promover esse cuidado compartilhado com os servigos/equipes de saude que
compdem a rede é essencial para a pratica de diaria do SAD, pois 0 paciente, muitas
vezes, apresenta-se com uma caracteristica migratoria entre os diversos pontos de
atencdo, na medida em que o quadro se altera e ocorre piora no seu estado de salde,
carecendo de internacdo hospitalar ou evoluindo com a estabilizacdo do quadro,
necessitando de visitas periddicas da equipe de atencdo basica. O trabalho integrado e o
cuidado compartilhado potencializam a eficéacia e eficiéncia da Rede de Atencédo a Salde
(RAS) (COELHO, 2010).

A AD, cujas a¢des sdo implementadas no ambito do Ministério da Satude, constitui
uma nova modalidade de atencdo a saude, substitutiva ou complementar as ja existentes,
oferecida no domicilio e caracterizada por um conjunto de agdes de promogao a saude,
prevencao e tratamento de doencas e reabilitagdo, com garantia da continuidade do
cuidado sendo integrada as RAS. Configura-se como uma atividade a ser realizada na
atencdo basica pelas Equipes de Atencao Basica (EAB) e pelos SAD, para atender pessoas
incapacitadas ou com dificuldade de locomocdo. O processo do cuidar em AD esté ligado
diretamente aos aspectos referentes a estrutura familiar, a infraestrutura do domicilio e &
estrutura oferecida pelos servigcos para esse tipo de assisténcia. Os SAD do Programa
Melhor em Casa que compdem a RAS devem estar integrados mediante o
estabelecimento de fluxos assistenciais, protocolos clinicos e de acesso, e mecanismos de
regulacdo, em uma relacédo solidaria e complementar (BRASIL, 2012).

Assim, a AD consiste em uma modalidade de atencdo a salde substitutiva ou
complementar as ja existentes, caracterizada por um conjunto de a¢bes de promocdo a
salde, prevencao e tratamento de doencas e reabilitacdo prestadas em domicilio, com
garantia de continuidade de cuidados se integrando as redes de atencdo a salde.

A AD foi redefinida em 2011 no &mbito do SUS, e as normativas evoluiram no
sentido de ampliar a elegibilidade dos municipios. Recentemente, a possibilidade de
adesdo ao Melhor em Casa foi universalizada para todos os municipios brasileiros através
da Portaria MS/GM n° 963 de 27 de maio de 2013, que revogou e substituiu as anteriores,
alterando a forma de financiamento federal para custeio das equipes. Ainda de acordo a

portaria citada, a AD é um dos componentes da Rede de Atencéo as Urgéncias e devera
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ser estruturada de forma articulada e integrada aos outros componentes e a RAS
(BRASIL, 2012).

Considerando o potencial de desospitalizacdo da AD, a Portaria MS/GM n° 1208
de 18 de junho de 2013 integra o Programa Melhor em Casa e o Programa SOS
Emergéncias, possibilitando que cada hospital do Programa possua uma Equipe
Multiprofissional de Atencdo Domiciliar (EMAD), para além do teto m&ximo de equipes
do SAD do municipio, com o objetivo de realizar busca ativa de pacientes elegiveis,
apoiar e fazer o matriciamento das equipes do hospital, para a identificacdo destes e
realizar uma desospitalizacédo segura e efetiva, articulada e integrada com a rede de saude
do territério. Desse modo, a rede de cuidado a pessoa com deficiéncia, incluindo as
pessoas idosas, tem como uns dos componentes o SAD, a atencdo bésica, atencdo
hospitalar e de urgéncia e emergéncia. E com objetivos de ampliar o acesso e qualificar
atendimentos a pessoas cadastradas nesse programa, e a desospitalizacdo de pacientes que
possam receber atendimento em seu domicilio (BRASIL, 2013).

Sobre isso, no SAD, a equipe tem a missdo de aproximar-se da familia, do
cuidador principal, no caso, uma pessoa idosa, a fim de criar vinculos, visualizar o cenario
do contexto do lar e convergir para uma clinica ampliada, singular e integrada envolvendo
ndo s o paciente, mas também os colaboradores do processo. O cuidador necessita de
acompanhamento e treinamento para a realizacao das atividades diarias do cuidado. Cabe
aos profissionais da equipe de AD realizar acompanhamento/capacitacdo prévia na
admissdo do paciente e durante todo o processo diario de assisténcia (MENDES, 2011).

Para a realizacdo de um cuidado de qualidade, é preciso uma comunicacdo
auténtica entre a equipe de salde e os pacientes e cuidadores, principalmente no que
concerne a veracidade das informacdes fornecidas pelo profissional (SALES et al., 2012).

No domicilio, o cuidador idoso, na maioria das vezes, assumindo o papel do
cuidador principal, tem fungéo essencial no cuidado, pois sua participagdo ou a falta da
mesma, pode delinear a forma, a eficacia e a evolugdo do cuidado e a qualidade de vida
do paciente em paliacdo.

O requerimento da qualidade dos cuidados domiciliares ao paciente em paliagéo,
apoia-se na dinamizacao de "parcerias", que incluiu enfermeiro, usuario e cuidador, além
da dos outros membros da equipe multidisciplinar (CARVALHAIS; SOUSA, 2013). Isso
pode ocasionar mudancas positivas no ambito tanto para o cuidador idoso, quanto para a

pessoa em paliacao.
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E fundamental que a equipe insira o cuidador idoso no cuidado, ndo enfatizando
apenas o paciente. Fortalecendo os vinculos, e reconhecendo os saberes prévios
(IBALDO et al., 2014). Através desse vinculo, a pessoa idosa, no caso o cuidador, sente-
se confortavel para expor o seu cotidiano, as relagdes das quais faz parte e contar historias
passadas, fazendo da visita domiciliar um espaco de troca de vivéncias, o que facilita o
agrupamento das orientacGes da equipe, pois o cuidador se percebe como alguém
valorizado por seus conhecimentos e experiéncias.

S&o poucos os servigos de CP no Brasil. Menor ainda é o nimero daqueles que
oferecem atencdo baseada em critérios cientificos e de qualidade com apoio a familia. A
grande maioria dos servigos ainda requer a implantagdo de modelos padronizados de
atendimento que garantam a eficicia e a qualidade (ANCP, 2012). Ressaltando a
importancia de uma atencdo profissional, e aumento das redes de apoio ao cuidador,

principalmente ao cuidador idoso, devido a suas limitacGes fisicas e emocionais.
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3 METODOLOGIA

3.1 TIPO DE ESTUDO

Tendo em vista 0 objeto de investigacdo, a vivéncia do cuidador idoso no cuidado
domiciliar a pessoa idosa em paliacdo, o estudo desenvolvido foi do tipo qualitativo,
descritivo e exploratorio. Com a abordagem qualitativa, permite ao investigador analisar
0 participante do estudo como um ser unico, que se encontra em determinada condi¢éo
social, pertence a determinado grupo ou classe social, com crencas, valores e significados
préprios, 0s quais ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de varidveis (MINAYO,
2007).

A pesquisa exploratdria tem a finalidade de desenvolver, esclarecer e modificar
conceitos e ideias, apresentando menor rigidez em seu planejamento quando comparada
aos demais, sendo realizadas quando o tema proposto é pouco explorado. E, a pesquisa
descritiva busca descrever ou detalhar e ampliar o conhecimento sobre determinados
objetos que eram parcialmente conhecidos. O objetivo da pesquisa descritiva € apresentar
com determinada precisdo as caracteristicas de determinada situacdo, envolvendo

técnicas padronizadas de levantamentos de dados (GIL, 2008).

3.2 LOCUS DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada no domicilio de cuidadores idosos. A identificacdo dos
colaboradores que compde a pesquisa foi mediada através de um SAD na modalidade de
Programa de Atencdo Domiciliar (PAD1) publico, da cidade de Salvador, Bahia.

O PADL1 foi criado pelo governo federal e langado no dia 8 de novembro de 2011,
sendo desenvolvido em parceria com estados e municipios. E um dos componentes das
Redes de Atencéo as Urgéncias e Emergéncias, e deve estar estruturado nessa perspectiva,
de acordo com a proposicdo da Portaria MS/GM n° 1.600, de julho de 2011 (BRASIL,
2012).

A Portaria MS/GM n° 963 de 27 de maio de 2013 (BRASIL, 2013), que redefine
a AD no ambito do SUS, traz que essa ¢ uma nova modalidade de atencdao a saude,
caracterizada por um conjunto de agdes de promogao, prevengao e tratamento de doencas
e reabilitacdo, prestada em domicilio, garantindo a continuidade dos cuidados e integrada

as redes de atencao a saude.
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Ainda de acordo com a Portaria n° 963 (BRASIL, 2013), Equipes
Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar (EMAD) sdo organizadas a partir de uma base
territorial, sendo referéncia em AD para uma populacio definida, e se relacionam com os
demais servigos de saide que compdem a rede de atencao a saude. A admissao do usuario
no SAD exige a prévia concordancia do mesmo e de seu familiar. Em caso de inexisténcia
de familiar, ¢ necessaria a concordancia de seu cuidador, com assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

O trabalho da EMAD ¢ organizado pelo SAD de segunda a sexta-feira, com
jornada de doze horas/dia. O SAD garante o cuidado a satde nos finais de semana e
feriados. Para isso, podera utilizar o regime de plantdo, a fim de assegurar a continuidade
da atencdo em saude. Para tal, existe uma base especifica para esse plantdo (BRASIL,
2013).

O SAD acompanha pacientes com médio e alto grau de complexidade, que
recebem em seu domicilio assisténcia prestada pelos profissionais do programa,
medicamentos, insumos, curativos especiais e suporte nutricional (FESF, 2014). A
Portaria n°® 963 também estabelece que a EMAD realizard visitas regulares em domicilio,
no minimo, uma vez por semana. Ja a Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP) realiza
visitas por meio de critério clinico, quando solicitado pela EMAD (BRASIL, 2012). Os
materiais e medicamentos que sdo repassados para o paciente sdo distribuidos uma vez
por semana, no dia em que o carro encontrar - se disponivel para entrega com um
profissional. Entretanto, em caso de falta do material, a familia é comunicada e tem que
arcar com a despesa desde.

No ambito da Politica Nacional de Atencao Oncoldgica, o Ministério da Saude,
revogou a Portaria n® 2439 de 8 de dezembro de 2005, pela Portaria MS/GM n° 874 de
16 de maio de 2013 incluindo promogao, prevencao, diagnostico, tratamento, reabilitacdo
e cuidados paliativos, a ser implantada em todas as unidades federadas. Essa nova Portaria
traz como competéncia da AD: a realizagdo o CP, comunicar-se de forma clara com o
paciente e a familia, instrumentalizar o cuidador e a familia para o CP domiciliar, e o
preparo para morte.

O SAD do Estado da Bahia, em junho de 2014, possuia 12 bases e 665 pacientes
em seu cadastro, possuindo 12 Equipes Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar
(EMAD), composta por: 02 médicos, 1 enfermeira, 04 técnicos de enfermagem e 1
fisioterapeuta; e 08 Equipes Multiprofissionais de Apoio (EMAP), composta por: 1

assistente social, 1 nutricionista, 1 fonoaudidlogo. Embora o profissional da psicologia
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nao esteja indicado na equipe da EMAP, a despeito da sua importancia no CP, na Portaria
n°963 a presenga deste ¢ destacada. (BRASIL, 2013)

Cada base do programa tem uma equipe cuja meta ¢ acompanhar 60 pacientes por
més. Estas bases estdo localizadas nos Hospitais da Rede Propria do Estado, nos
Municipios de: Salvador, Lauro de Freitas, Camagari, Feira de Santana, Vitoria da
Conquista, Jequié, Ilhéus e Guanambi (FESF, 2014).

O estudo em tela foi realizado em uma das bases do programa em Salvador,
localizada em um hospital publico de grande porte, referéncia no estado, situado no
Distrito Barra — Rio Vermelho. Nesta base, existe uma equipe de EMAD composta por:
02 médicos, 1 enfermeiro, 04 técnicos de enfermagem e 1 fisioterapeuta; além de
profissionais da equipe de EMAP, composta por: 1 psicéloga, 1 assistente social e 1
nutricionista. Ainda na base l6cus, existem 4 carros disponiveis, sendo: 1 para a equipe
médica, 1 para a equipe de enfermagem, 1 para a equipe do EMAP 1 para a equipe de
fisioterapia e psicologia. Em relacdo as ambulancias, existem apenas 02 para atender a

demanda das 4 bases existentes em Salvador e 1 em Lauro de Freitas.

3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes do estudo foram cuidadores idosos, que atenderam aos critérios de
inclusdo: ser cuidador idoso de pessoa idosa em paliacdo, cadastrada na base l6cus do
programa; que estivesse realizando cuidados de qualquer natureza a esta pessoa idosa em
domicilio; que possuisse idade igual ou maior que 60 anos, cuidador idoso e pessoa idosa
cuidada. Foram excluidos do estudo: cuidadores que, ap6s duas visitas agendadas, nao
fossem encontrados em domicilio; que morassem em area de risco, ambiental ou social
gue ndo trouxesse seguranca para o pesquisador, o que foi verificado através de
informacdes colhidas com a equipe.

Em relagao ao critério de inclusdo: ser cuidador idoso de pessoa idosa em paliagao,
embora na ficha consultada houvesse o local para marcar se o paciente estava em CP ou
ndo, foi observado, durante a consulta aos prontudrios, que muitos idosos com histéria
clinica sugestiva de CP ndo estavam marcados como tal. Além disso, a equipe pontuou
que nem todo médico tinha o cuidado de marcar essa situa¢do. Dessa forma, optou-se por
visitar todos os idosos cuidados por pessoas idosas, utilizando como critério a defini¢ao
de CP pela OMS. Assim, a partir das informagdes contidas no prontudrio do paciente e de

questionamentos ao cuidador na primeira visita, sobre a condi¢do do idoso cuidado como:
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presenca de doenca grave, historia da doenga, sofrimento psicossocial e/ou espiritual nao
controlado e sintomas, foi analisado se os mesmos se encontravam em CP ou nao.

Conforme Minayo (2007), na pesquisa qualitativa, uma amostra ideal ¢ a que
reflete a totalidade das multiplas dimensdes do objeto de estudo. Desse modo, o critério
de representatividade da amostra ndo ¢ numérico, ou seja, a quantidade de individuos e
entrevistas deve permitir a reincidéncia de informacao ou saturagdo de dados.

Dessa forma, utilizou-se como critério para a finaliza¢ao da coleta, a saturagdo
tedrica dos dados, entendida como a suspensao de inclusao de novos participantes quando
ndo ¢ mais relevante persistir na coleta de dados, j& que o pesquisador observa certa
redundancia ou repeticao dos dados. As informacgdes fornecidas pelos novos participantes
da pesquisa pouco acrescentariam ao material ja obtido, ndo mais contribuindo
significativamente para o aperfeicoamento da reflexdo tedrica fundamentada nos dados
que estdo sendo coletados (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008). Assim, a

saturacao tedrica dos dados foi identificada durante a realizag@o da oitava entrevista.

3.4 COLETA DE DADOS

A aproximacdo com o SAD ocorreu em dois momentos. No primeiro momento, a
pesquisadora conheceu a estrutura e organizacdo do servico, em parceria com 0S Seus
profissionais, e realizou levantamento, atraves dos prontuarios, dos usuarios cadastrados
gue atendiam aos critérios deste estudo. Para isso, consultou a ficha de avaliacdo social
de elegibilidade utilizada pelos profissionais do servico. Esta ficha contém dados pessoais
do usuério, inclusive se ele estd em CP, dados do cuidador principal e das outras pessoas
moradoras no domicilio. Esses dados se limitavam a idade e renda dessas pessoas.

Apds esse levantamento, foi agendado com os profissionais do SAD, uma visita
aqueles domicilios cujo cuidador fosse elegivel para a pesquisa, através dos critérios de
inclusdo. Nessa visita, conhecendo o cuidador, e sendo este cuidador de um idoso em
paliacdo, realizava-se 0 convite para a participacdo na pesquisa em tela. Caso o idoso
cuidado ndo estivesse em paliacdo, e se interessasse em participar, ele era excluido deste
objeto de pesquisa, contudo era encaminhado para participar de outro objeto, que
integrava o projeto matriz do qual esse foi um recorte. Assim, as visitas aos domicilios

foram feitas com a psicologa do servico, a pesquisadora e a orientadora.
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No domicilio, ap6s apresentacdo pela psicdloga, era explicado a familia o objetivo
geral do estudo matriz e esta era convidada a participar. Essa visita inicial durou em média
30 minutos.

No segundo momento, a pesquisadora agendou, através de contato telefénico, uma
visita com aqueles cuidadores que atenderam aos critérios de inclusdo e que aceitaram
participar da pesquisa em tela. Dessa forma, foi informado o objetivo do estudo
novamente, esclareceram-se duvidas e apresentou-se o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e o Termo P6s Esclarecido para assinatura (APENDICE B).

A coleta foi realizada no periodo de abril a agosto de 2015, através de entrevista
semiestruturada, realizada pela pesquisadora nos domicilios (APENDICE C). Através
desta, objetivou-se obter dados de interesse da investigacdo em questdo. Para Gil (2008),
a entrevista € uma das técnicas de coleta de dados mais utilizadas no ambito das ciéncias
sociais, adotada como técnica fundamental de investigacdo nos mais variados campos,
apresentando as vantagens de: ndo exigir que o entrevistado saiba ler e escrever,
possibilitar obter 0 maior nimero de respostas, captar a expressao corporal, a tonalidade
de voz, a énfase das respostas e oferecer maior flexibilidade.

Sobre a entrevista semiestruturada, Trivifios (2008) assinala que esta, ¢ constituida de
questionamentos basicos que interessam a pesquisa € que, em seguida, oferecem amplo
campo interrogativo, fruto de novas hipdteses que surgem a medida que se recebem as
respostas do informante.

O instrumento de coleta (APENDICE C) foi dividido em duas partes. A primeira
composta de dados sociodemograficos do participante como: sexo, idade, raca/cor, grau
de parentesco com o idoso cuidado, religido, ser cuidador principal ou nao, se mora com
a pessoa idosa em palia¢do, ha quanto tempo presta o cuidado, comorbidades, ocupacao,
escolaridade, renda familiar e se recebeu alguma orientacdo para realizar o cuidado. A
segunda parte era composta das questdes norteadoras.

Os depoimentos foram coletados em um local reservado no domicilio dos
participantes, através de entrevistas individuais, realizadas pela pesquisadora, gravadas
no celular “smartphone” e transcritas na integra, apos consentimento. Foi realizada
também, para complementar a entrevista, a observacao nao participante do pesquisador,
seguindo um “check - list” (APENDICE D).

Conforme Santana (2010), a observagao ¢ uma técnica por meio da qual se utiliza os
orgaos dos sentidos para conhecer a realidade, e através da observag¢ao do fendmeno que

o pesquisador buscara as respostas para seus objetivos. Adiante, Barros (2007) descreve
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o didrio de campo como registro de fatos verificados, através das notas e/ou observagoes,
pelo pesquisador, e deverd acompanhar o uso de qualquer outro procedimento de coleta
de dados, pois € nele que o pesquisador ird registrar as informagdes gerais que auxiliardo

na analise posterior dos dados gravados.

3.5 ORGANIZACAO E ANALISE DOS DEPOIMENTOS

Foi utilizado o método de Analise de Conteldo de Bardin, mediante os trés polos
preconizados: pré - analise; exploracdo do material e o tratamento dos resultados;
inferéncia e interpretagdo (BARDIN, 2010).

Segundo Bardin (2010), a analise de contetdo corresponde a um grupo de técnicas de
analise das comunicacbes, por meio de procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo dos conteudos das mensagens, com a finalidade de se obter indicadores que
favorecam a inferéncia de conhecimentos, a partir do contetdo das mensagens. Assim,
foram realizadas as seguintes etapas visando obter indicadores que permitam inferir
conhecimentos relacionados a producdo/recepcdo das mensagens manifestas pelos
participantes do estudo:

1* etapa: Pré-analise — Consistiu na organizacdo dos dados e os objetivos da pesquisa
frente ao material coletado. Neste momento, o material empirico foi organizado com a
transcricdo na integra das entrevistas gravadas, sendo feita uma leitura superficial das
mesmas para conhecer o conteudo de cada uma delas.

2% etapa: Exploracao do material - A fim de se alcancar a compreensao do texto, foram
realizadas leituras exaustivas e aprofundadas do material obtido, transformando-se os
dados em categorias e subcategorias de registro, possibilitando emergir as categorias de
analise.

32 etapa: Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo - Quando os resultados
brutos foram interpretados, fazendo-se inferéncias adequadas em torno das dimensdes
tedricas sugeridas pela leitura dos dados coletados.

A discusséo das categorias levantadas embasou-se na literatura pertinente referente

ao cuidado domiciliar e ao CP.

3.6 ASPECTOS ETICOS
A garantia de que os direitos e 0 bem-estar dos participantes da pesquisa sejam

respeitados durante a coleta dos dados é uma exigéncia da Resolucdo 466 de 2012 do
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Conselho Nacional de Saude (CNS). Essa resolucdo recomenda a observacdo dos
principios éticos na pesquisa, 0 que envolve o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE (APENDICE B), a ponderago entre os riscos e beneficios, a garantia
de que danos previsiveis serdo evitados e a relevancia social da pesquisa.

O projeto matriz do qual essa dissertacdo faz parte, tem n° de CAAE
20640814.1.1001.5531 e parecer de aprovacdo do CEP n° 655.391 de 03/03/2014
(ANEXO 1). A aproximacao do servico e acesso aos dados dos participantes deu-se apds
a assinatura do oficio de liberagio do campo (APENDICE A) e aprovacéo do comité de
ética. A pesquisadora foi a campo ap6s a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia.

Os principios éticos foram contemplados no desenvolvimento deste estudo para
proteger os direitos dos participantes. Foi realizado o Processo de Consentimento Livre e
Esclarecido, com esclarecimento ao convidado a participar da pesquisa no momento,
condicdo e local mais adequados e utilizando linguagem clara e acessivel.

Assim, apos receberem informacdes sobre 0s objetivos da pesquisa, metodologia,
riscos e beneficios, auséncia de 6nus e participacdo voluntaria, as pessoas que aceitarem
participar do estudo assinaram o TCLE, sendo garantidos o respeito, 0 anonimato e 0
sigilo das informacdes. Foram também informados que os resultados obtidos no estudo
serdo divulgados em meios cientificos e académicos.

Esses resultados foram apresentados sob forma de um Seminéario intitulado
“Cuidadores idosos, no cuidado domiciliar” no dia 27 de novembro de 2015, organizado
pelo NESPI, na Escola de Enfermagem da UFBA. Os resultados dessa pesquisa surgem
no sentido de poder construir novos conhecimentos para melhor assistir os cuidadores
idosos que cuidam do seu ente na paliacdo e subsidiar os profissionais de salde,
sobretudo, as enfermeiras, no melhor atendimento a essa populacéo.

Os riscos para os participantes do estudo relacionaram-se ao minimo desgaste
emocional para responder as perguntas durante a entrevista. Na ocorréncia de algum
desgaste ou constrangimento, a entrevista e observacdo eram interrompidas ou mesmo
canceladas, de acordo com a vontade do participante. Com o objetivo de preservar o
anonimato desses, apos a transcri¢do das falas, as iniciais dos nomes foram substituidas
por siglas (CF1, CF2...) Cuidador Familiar.

Todo o material coletado sera armazenado por um periodo de cinco anos, na sala

do NESPI, sendo desprezado apds esse tempo
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4 RESULTADO E DISCUSSAO

No periodo da coleta, foram identificados treze cuidadores idosos de pessoas
idosas no cuidado domiciliar, na base locus. Destes, estavam identificados como pacientes
em CP, na ficha de elegibilidade, apenas seis. Entretanto, na realiza¢ao das visitas em
domicilio, utilizando-se a definigdo da OMS (2002), foram identificadas onze pessoas
idosas em paliagdo, sendo cuidados por idosos. Destes, dois foram a 6bito antes da
marcacao da entrevista, um nao aceitou participar do estudo, sendo excluidos da pesquisa.
Dessa forma, oito cuidadores idosos participaram.

Os cuidadores idosos entrevistados tinham idade entre 61 ¢ 84 anos, sete eram
aposentados e apenas uma dependia da renda da mae que era a paciente.

Cinco eram cuidadores unicos e principais, e trés tinham apoio de outros
cuidadores, em sua maioria empregadas domésticas, custeadas pelas familias. Seis
cuidadores eram do sexo feminino e dois do sexo masculino. Com relagdo ao vinculo,
todos tinham relagdo familiar, sendo que quatro cuidadores eram conjugues, uma era ex
esposa, dois eram filhas e um era genro. Sobre o tempo que prestavam o cuidado, este
variou de um a oito anos.

O quadro 1 abaixo, descreve as caracteristicas dos cuidadores idosos
entrevistados.

Quadro 1: Caracterizacdo dos cuidadores familiares participantes do estudo.
Salvador, 2015.

Identificaciao Cuidador | Apoio Apoio Reside com seu
do cuidador principal | familiar | Formal ou | ente/comorbidades
ou ou Informal
secundario | financeiro
para o
cuidado
CF1 | 63 anos. Filha. | Principal Apoio Informal Sim /
Ensino  M¢édio Financeiro | (Empregada
Completo. domeéstica) | Sem comorbidades
Desempregada.
Solteira, sem

filhos. Cuida da
mae com doenca

Pulmonar
Cronica ha 4
anos.
CF2 | 61 anos. Filha. | Secundario | Apoio Formal Sim /
Ensino Superior Familiar e | (Cuidador

Completo. Financeiro | profissional) | Sem comorbidades
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Funcionaria
Publica
aposentada.
Divorciada, 2
filhas. Cuida da
mae com
Sequela de AVC
ha 8 anos.

CF3

84 anos. Esposa.
Ensino Superior
Completo.
Funcionaria
Publica
aposentada.
Casada, 3 filhos.
Cuida do esposo
com Deméncia
de Alzheimer ha
2 anos.

Secundario

Apoio
Financeiro

Informal
(Empregada
doméstica)

Sim /

Comorbidades:
Hipertensao
Arterial Sistémica e
Osteoporose

CF4

72 anos. Esposa.
Ensino Superior
Completo.
Aposentada.
Casada, 4 filhos.
Cuida do esposo
com Cancer ha 1
ano ¢ 6 meses.

Principal

Apoio
Familiar

Nao

Sim /

Sem comorbidades

CF5

64 anos. Ex-
esposa. Ensino
Superior
Completo.
Aposentada.
Divorciada, 2
filhos. Cuida do
€X-esposo  com
cancer hd 2 anos.

Principal

Nao

Nao

Sim /

comorbidades:
Artrose e
Osteoporose

CFé6

65 anos. Genro.
Ensino Superior
Completo.
Aposentado.
Casado, 2 filhas.
Cuida do sogro
com Sequela de
AVC e
Deméncia  de
Alzheimer ha 1
ano.

Secundario

Apoio
Familiar e
Financeiro

Apoio
Formal
(Cuidador
profissional)

Sim /

Sem comorbidades

CF7

75 anos. Esposa.
Ensino  Médio
completo.

Principal

Nao

Nao

Sim /
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Aposentada. Comorbidades:
Casada, 3 filhos. Passado de Cancer
Cuida do esposo de mama/

com Sequela de mastectomizada
AVC ha 1 ano.

CF8 | 68 anos. Esposo. | Principal Nao Informal Sim /
Aposentado. (Empregada
Ensino  M¢dio doméstica) | Sem comorbidades
Completo.
Aposentado.
Casado, 1 filha.
Cuida da esposa
com Cardiopatia
ha 5 anos.

Fonte: Elaboragéo propria

A anélise e a interpretagdo dos depoimentos permitiram o delineamento de duas
categorias e cinco subcategorias, discutidas a seguir.

Primeira categoria: Suporte ao cuidador idoso a qual se subdivide nas
subcategorias: Sobrecarga e apoio formal ao cuidador idoso; Religiosidade e
Espiritualidade, Sobrecarga e apoio informal oferecido pela familia ao cuidador idoso.

Segunda categoria: Vivéncias e enfrentamentos de cuidadores idosos no
cuidado domiciliar ao seu ente em paliacio, que tem como subcategorias: Repercussdes
e implicagdes do cuidado paliativo ao cuidador idoso; Sentimentos e emogdes vividas

pelo cuidador idoso no cotidiano do cuidado.

4.1 SUPORTE AO CUIDADOR IDOSO

Essa categoria de andlise evidencia o quanto os cuidadores idosos precisam de
suporte, seja com apoio formal ou informal, para o cuidado a seus entes em paliacéo.

De acordo com CF4, quando afirma “Agora, a Internagdo domiciliar para mim foi
assim, uma beng¢do”. A AD é de grande ajuda no processo do cuidar para essas pessoas,
dando suporte medicamentoso, materiais e o atendimento da equipe multidisciplinar.

O apoio a religiosidade € de grande relevancia como suporte espiritual na vida
desses cuidadores idosos, como cita CF1, “O minha filha eu acredito em Deus [...], é 0
que me mantém viva até hoje [...] .

A familia, como suporte informal, é saliente, com ajuda financeira como cita CF2,

“Eles se envolvem assim, com ajuda financeira [...]. Paga os cuidadores que ficam aqui,




41

o leite dela que é caro [...] os gastos de mde sdo caros, entdo acaba todos ajudando” ou
com ajuda presente no cotidiano do cuidado, de acordo com CF4, “Meu filho vem todos
os dias. E me ajuda no que pode .

Carvalhais e Sousa (2013) consideram a pessoa idosa dependente como alguém que
“necessita de apoio” em varios niveis (fisico, emocional, social e espiritual), que t€ém
origem de diversas fontes (por exemplo, familia, rede informal e formal). Assim, é
importante que esses cuidadores informais tenham apoio, pois esse cotidiano pode
acarretar em impactos positivos (satisfacdo por cuidar de um ente querido) e negativos
(cansaco fisico e mental).

Como suporte a esses cuidadores idosos que cuidam do seu ente em paliagéo,
0 Caderno de Atencdo Domiciliar traz que, exercer os cuidados a um paciente que
demanda atencdo constante nas suas atividades basicas de vida diaria, e que esta
enfrentando o processo de finitude, envolve questdes que ndo sdo explicitadas claramente
e rotineiramente pelos profissionais de satde (BRASIL, 2013). Assim, é importante ter
uma escuta qualificada a esse cuidador, acolhendo e respeitando os seus limites, a fim de
que a equipe de AD ofereca condicdes para o alivio da sobrecarga dos cuidadores,
estabelecendo cumplicidade e vinculos, além de apoiar na busca de uma rede de suporte
social e no envolvimento de diferentes atores, como: familiares, vizinhos, igreja, entre
outros, podendo ser decisivo para que as situagdes vividas sejam enfrentadas da melhor

maneira possivel, tanto pelo paciente quanto pelo cuidador.

4.1.1 Sobrecarga e apoio formal ao cuidador idoso

Essa subcategoria envolve o modo da AD como suporte que presta apoio
ao cuidador idoso, diante do cuidado ao seu ente em paliagdo.
Essas agdes sdo evidenciadas e realizadas aos pacientes que estdo cadastrados no
SAD, de acordo com a seu micro area e hospital de referéncia. Assim, a equipe
multiprofissional visita esse domicilio e faz a triagem para saber o que sera necessario
como suporte, contudo, nessa avaliacdo, a prioridade ¢ o paciente e o cuidador nem
sempre ¢ contemplado.
A partir dessa triagem, a equipe multiprofissional realiza visitas e cuidados
necessarios, como acompanhamento com médicos, psicologos, fisioterapeutas e
enfermeiros, e envia medicamentos e materiais indispensaveis para o tratamento do idoso

em paliagdo.
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A AD tem como objetivo a reorganizacdo do processo de trabalho das equipes que
prestam cuidado domiciliar na atencdo bésica, ambulatorial, nos servicos de urgéncia e
emergéncia e hospitalar, com vistas a reducdo da demanda por atendimento hospitalar
e/ou reducdo do periodo de permanéncia de usuarios internados, a humanizacao da
atencdo, a desinstitucionalizacdo e a ampliacdo da autonomia dos pacientes (BRASIL,
2013). Dessa forma, a AD, para as familias entrevistadas, foi de grande ajuda para o
cuidado do seu ente no domicilio, seja com os profissionais ou na distribuicdo dos

materiais e medicamentos necessarios.

A internacdo domiciliartajudou bastante, porque eu ficava sozinha, eu
e ela, ndo tinha ninguém para conversar, ai 0 médico, quando veio a
primeira vez, disse: a senhora n&o vai ficar mais sozinha, vai ter muita
visita (CF1)

Eles vém por semana, e os remédios também tém alguns por semana,
quando ndo tem eles avisam [...]. E muito bom, estou satisfeitissima
(CF3)

Tem sido maravilhoso, porque a medicagéo, que a gente gastava muito,
e passava certas necessidades, agora vem de graca [...] (CF7)

Mas ai a atengdo domiciliar € boa, manda os remédios, acompanha, faz
exame de sangue (CF8)

Nesse espaco de dialogo entre profissional de saude e usuario, no qual se reconhecem
as singularidades, sdo discutidas e pactuadas as acOes e/ou procedimentos a serem
realizados e a conduta terapéutica é construida, constituindo-se em um vinculo
fundamental para o sucesso do processo de cuidado. A forma como esse encontro se da,
depende da postura ética do profissional, do seu conhecimento técnico e de sua habilidade
de criar vinculo, bem como das crencas, saberes e desejos do usuario (BRASIL, 2012).

Na AD, o acolhimento como postura da equipe faz mais sentido, afinal, trata-se de
um ambito que percebe a dor e o sofrimento em todas as suas facetas, com o conhecimento
do espaco de vida do usuario. Entender essa postura como forma de promover a escuta
das necessidades da pessoa e de seus familiares, torna o processo de trabalho/cuidado
mais humano, na medida em que centra seu foco no bindémio paciente/cuidador
(YAMAGUCHI et al, 2010). Assim, o apoio da equipe da AD, ajuda o paciente com

assisténcia multiprofissional e deve ajudar também o cuidador idoso, fazendo uma escuta

1 Alguns cuidadores, ao se referir ao programa, falavam internagcdo domiciliar, contudo, todos os
participantes estavam vinculados ao SAD através da assisténcia domiciliar, pois ndo tinham, em seu
domicilio, a presenca constante do profissional de satde.
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das suas necessidades e dando suporte nesse processo do cuidado, principalmente no CP,
onde é importante considerar o bindmio paciente/familia.

Durante a coleta, percebeu-se que essa ajuda da equipe, era presente para o paciente
em paliacdo, contudo, para o cuidador idoso, que também fica vulneravel durante a
prestacdo do cuidado, acontecia mais o apoio psicolégico.

Além disso, no CP, as familias estdo cada vez mais envolvidas nos cuidados no fim
de vida, e esse cuidado acarreta para familia ansiedade, estresse, sobrecarga do cuidado,
medo, angustias, dentre outros (FRATEZI; GUTIERREZ, 2011). O apoio dos familiares
aos seus entes em CP ¢é fundamental e envolve compromisso por parte destes, pois as
familias sdo unidades essenciais para o cuidado de pessoas com doengas graves. Elas
fornecem cuidados pessoais, apoio emocional, ajuda com a coordenacao de cuidados e
tomada de decis6es do fim de vida (KUSAJIMA et al 2009; HUDSON et al, 2013).

Luijkx e Scholes (2011), desvendaram que as preferéncias dos pacientes parecem ser
fundamentais para a decisdo de onde passar os ultimos dias de vida, contudo, no caso
dessa decisdo ser no domicilio, é preciso avaliar o apoio e o nivel de sobrecarga da familia,
pois sdo essenciais para a possibilidade da permanéncia do paciente em casa (ALONSO-
BARBARO et al 2011). Quando o cuidador assume a decisdao sobre o local onde passar
os ultimos dias em acordo com seu ente, ha melhores chances dos idosos morreremem
seu lugar de escolha (EWING; GRANDE, 2013).

Assim, o SAD possui um papel de extrema importancia e funcionalidade na vida dos
pacientes e cuidadores usuarios desse servico. Principalmente quando se trata de
pacientes idosos em CP e cuidadores idosos, devido as vulnerabilidades as quais estes
estdo susceptiveis, como fragilidade fisica e psicol6gica, cansaco devido a idade, algumas
doencas por cuidar de idoso em processo cronico, dentre outras.

O processo do cuidado a uma pessoa em domicilio e em paliacdo € uma tarefa dificil
para o cuidador idoso, devido as limitacOes existentes, como mobilidade prejudicada, que
dificulta, para o cuidador, a realizacdo de algumas tarefas como transferéncias, apoio na
deambulacdo, acompanhamento as consultas no servico de salde, assim como o
autocuidado. Durante as visitas para a coleta dos depoimentos, foi observado que somente
dois idosos em paliacdo possuiam cama hospitalar e cinco cuidadores relataram que
tinham que transferir essas pessoas da cama para a cadeira de banho, relatando
dificuldades para exercer essa tarefa. Essas dificuldades cotidianas nem sempre séo

visualizadas /escutadas pela equipe.
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Nesse sentido, de acordo com o Caderno de Atencdo Domiciliar (2013), em seu

capitulo que trata sobre CP, cita como prerrogativas da equipe multiprofissional:

 Atuar com competéncia cultural, para reconhecimento adequado de valores e
funcionamento das familias atendidas, aliada a humildade cultural, para a énfase
ao respeito dessas mesmas caracteristicas observadas, em espago e tempo téo
intimos que € o evento da morte no domicilio;

» Comunicar-se de forma clara, possibilitando ao paciente e aos familiares a
possibilidade de receber todas as informacGes necessarias e expressar todos 0s
sentimentos;

* Atingir o maior nivel de controle dos sintomas, com énfase na dor;

* Preparar pacientes e familiares para a morte dentro dos limites de cada um e
proporcionar 0 maximo alivio do sofrimento;

* Instrumentalizar cuidadores e familiares para o cuidado paliativo domiciliar;

* Proporcionar qualidade de vida e dignidade para pacientes ¢ familiares, com todo

0 suporte seguranca possivel.

No domicilio, o didlogo entre equipe, familia, cuidador e usuario permite
interacdes que desencadeiam transformacao nas relagdes de trabalho, compartilhamento
e formacdo de compromissos para melhoria e integralidade da atencdo. Logo, a
construcdo do Plano de Atencdo Domiciliar (PAD2) deve ser compartilhada por todas as
partes e saberes envolvidos (usuario, familia, cuidador e profissionais de salde). Entre as
ferramentas de trabalho que devem ser desenvolvidas pelos profissionais que atuam no
domicilio, a discussdo com familiares e cuidadores sobre situacdes esperadas do quadro
clinico do paciente pode ajudar a diminuir angustias (BRASIL, 2012). Nesse sentido, a
comunicacédo efetiva profissional- cuidador € de extrema necessidade para a eficacia e
manutencdo do cuidado domiciliar.

Segundo Swing e Grande (2013), os cuidadores acharam util desabafar com
alguém, falar sobre si e das preocupacdes relativas ao cuidado. As conversas em grupo
com profissionais de salde e outras pessoas em situacdo semelhante, podem ajudar na
preparacdo emocional durante a transicao para o luto (HENRIKISSON et al, 2013).

Essas prerrogativas, na pratica para os cuidadores e pacientes, apresentam brechas
como a falta de comunicacéo clara nas informacdes entre os profissionais e a familia, e 0

despreparo nas instrucdes dos cuidados paliativos domiciliar. Para os cuidadores idosos,
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a AD ajuda no processo do cuidado no domicilio, porém ainda requer melhorias, como

citam abaixo:

Os médicos chegam aqui ndo ddo muita informacdo ndo [...] porém
minha mae ficou bem melhor com ajuda da AD [...] (CF1)

Ninguém nunca falou que ele esta em CP [...], tenho algumas davidas
em relagcdo algumas coisas para o cuidado, mais vou fazendo ai do
melhor jeito que acho [...] quando as técnicas veem elas me ajudam no
que pode (CF4)

Para Garcia et al (2012), os cuidadores, em alguns momentos, sentem caréncia de
informacdes sobre as praticas de cuidado necessarias para com o idoso. Denotam o desejo
de receber auxilio, o que poderia melhorar a sua qualidade de vida, pois se reduziriam as
sensacOes angustiantes, caracteristicas da falta de conhecimento sobre determinada
situacdo. Assim como 0s depoimentos expressaram o descaso e a caréncia de orientagoes,
caracteristicas da falta de comunicacdo com os profissionais, a maioria dos entrevistados
também demonstrou sua indignacdo com a precariedade de informacoes e transferéncia
da responsabilidade dos cuidados para a familia sem que ela esteja devidamente

preparada.

Os médicos chegam aqui, mas nunca falaram diretamente para mae, que
a doenca dela ndo tem cura ndo, e como posso cuidar dela aqui se piorar
[..](CF1)

Olha, ele ndo conversou comigo porgque o médico é um cara que nao
gosta de conversar [...] sinto angustia com essa situagdo (CF5)

N&o, ninguém aqui, nunca nem falou disso para gente [..] fui
aprendendo a cuidar, olhando como eles faziam no hospital, quando ela
estava internada [...] simplesmente esse cuidado é jogado para a familia
[..](CF8)

Os profissionais de satde tendem a ter dificuldade de saber quando e como
fornecer informagdes aos cuidadores. Portanto, estes precisam reconhecer a ambivaléncia
dos cuidadores e considera-los ndo apenas como fornecedores, mas também como
receptores de cuidados (HARDING et al 2012). Muitas vezes o profissional pode nao
estar ciente do sofrimento dos cuidadores, sendo necessario avaliar como as necessidades
destes podem ser melhor atendidas (BURT et al, 2010).

O cuidador, muitas vezes, necessita de informacdes escritas para quando o

profissional ndo estiver presente, pratica que contribui para a habilitacdo do familiar
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cuidador, ao lidar com situacGes dificeis. Ibaldo et al (2014), apontam que a orientagédo
dada pela equipe de saude ao familiar cuidador é fundamental para uma maior segurancga
no cuidado prestado ao familiar adoecido, evitando, assim, internacdes desnecessarias.
Portanto, é preciso elaborar estratégias de orientacdo para esse familiar, pois a falta de
informacdo, além de prejudicar o cuidado, é uma das principais queixas desses
cuidadores.

Contudo, essa comunicacao e orientacdo da equipe do SAD precisa ser efetiva,
atendendo o que é descrito no Caderno de Atencdo Domiciliar (2013), pois os cuidadores
idosos ndo se mostram seguros na prestacdo do cuidado ao seu ente na paliagéo.

Ademais, ainda relatam falhas do servico nos finais de semana, noites e feriados,
porque a base do SAD néo funciona, assim, a familia tem que chamar o SAMU. Ainda
afirmam, ao relatarem que quando necessitam de tal atendimento, que geralmente ndo séo

atendidos ou séo atendidos de forma grosseira.

[...] ndo funciona final de semana, noite, nem feriado, e quando o
paciente tem intercorréncia pede para chamar a SAMU [...] quando
chamamos informam que ndo é urgéncia [...] (CF2)

[...] ndo fui atendida a contento, porque eles foram assim, altamente
indelicados, agressivos, ai vocé liga para la e eles dizem que isso ndo é
urgéncia e emergéncia. (CF6)

Por conta dessas situacdes, essas familias, por possuirem melhor condicdo
financeira, apontaram a contratacdo de ambulancias particulares para esses fins, devido o

ndo funcionamento do programa nesse periodo.

[...] gracas a deus, ele tem uma ambulancia movel particular, que na
emergéncia, sdo esses que vem dar o socorro. [...] (CF6)

Da pelo menos o primeiro atendimento, qualquer coisa que chame, a
ambuléncia que pagamos particular, eles priorizam vir logo [...] (CF2)

Essas situagdes poderiam ser amenizadas se a equipe do SAD realizasse o PAD?2,
de acordo com a necessidade clinica e emocional do paciente e das necessidades do
cuidador idoso. Com isso, 0 servigo poderia organizar o atendimento e o cuidado prestado
em cima de prioridades e necessidades, intensificando visitas, orientagdes de suporte,
acionando outros profissionais, entre outras intervengoes.

Segundo o programa “Melhor em Casa” (2013) do MS, a familia também devera

ser inserida no processo do cuidar, entendendo sua importancia e corresponsabilidade.
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Assim, um parente ou alguém designado pelos familiares seria capacitado para assumir
os cuidados de curativos, alimentagdo e higiene do paciente, tragado pela equipe de satde
e pactuado com paciente/familiares/ cuidadores. Porém, foi observado durante as
entrevistas com os cuidadores idosos, que o SAD nao traca esse perfil, e nem faz
treinamento ou capacitacdo da assisténcia domiciliar aos cuidados de pacientes

vinculados ao programa.

Aprendi a fazer o curativo dele no hospital, quando estava internado e
aqui em casa vou observando quando elas vém fazer [...] (CF4)

O cuidado domiciliar pode ser uma oportunidade significativa para que a
autonomia do individuo e da familia se concretize, ja que o cuidado no domicilio do
usuario, paciente/cliente e familia, é uma acgéo e atitude (LACERDA, 2010). Isso porque
0 domicilio € um ambiente propicio para manter e aprimorar as relacdes familiares.
Contudo, o apoio formal é imprescindivel para que isso ocorra, apesar de ndao acontecer,
de acordo com as falas dos entrevistados.

Para que os cuidadores e familiares reconhecam os “sinais de alerta” de um
paciente que esta em CP para um atendimento de satide, onde a equipe deve ser acionada,
¢ necessario que, nas visitas ao paciente, € nos cursos para cuidadores, seja feita a
orientagdo para esse reconhecimento. E possivel também disponibilizar material de
orientacdo, como cartilha, ou anotagdes no prontuario. Agregar esse conhecimento sobre
vigilancia aos sinais de alerta, ¢ uma forma de reforcar o cuidado e o autocuidado
(SUEMOTO et al, 2013). Nestas situagdes, na avaliagdo técnica deverdo ser levados em
considera¢do todos os riscos e beneficios em se manter o paciente no domicilio ou
transferi-lo para outro local de atendimento.

As fontes de apoio sdo importantes ao cuidador idoso para orienta-lo e
desenvolver estratégias para lidar com as adversidades, dando um suporte emocional.
Segundo Fratezi e Gutierrez (2011), a familia, amigos, profissionais e a espiritualidade
sdo as formas de apoio encontradas pelos cuidadores, que fornecem carinho, consolo,
aliviam o sofrimento, e ajudam o cuidador na tarefa ardua de lidar com o processo de
morrer no qual seu ente em condic¢des paliativas se encontra.

E de suma importancia tranquilizar e orientar previamente os familiares, por
exemplo, para a ocorréncia de Obito noturno ou no final de semana, quando eles ndo

contam com a equipe do SAD. Nessas situagdes o SAMU ou equivalente pode ser
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acionado para constatar o 0bito, embora este ndo prepare o corpo, ficando essa atividade

para a familia ou funeraria.

Nunca ninguém falou de quando ela morrer, a quem eu procuro nao!
Deve ser para chamar a SAMU, sei 1a (CF2)

Teve uma vez que teve um aqui ndo me lembro quem era, que falou se
por acaso 0 paciente viesse a 6bito para ligar para a ID. Mais peco que,
guando isso vier a acontecer, que seja na semana, por que final de
semana a ID néo funciona (CF4)

No caso de o falecimento ocorrer no horario de funcionamento do SAD, ou da
equipe de Atencao Basica, a familia deve entrar em contato com o servico (BRASIL,
2012). Portanto, ¢ preciso informa-los dos possiveis acontecimentos, como no caso de
intercorréncia clinica; planejamento do que fazer no momento da morte do paciente, ou
até mesmo no poOs-morte; € nas questdes burocraticas e financeiras que envolvem
subsidios para a familia em um momento t3o dificil que ¢ o do adoecimento e o da morte.

Broad et al (2013) em um estudo em 45 paises mostrou que, em metade destes, as
mortes de pessoas na terminalidade ocorrem em ambientes hospitalares. Sobressaindo o
Japao e Brasil. Entretanto, nesse mesmo estudo, o autor traz que na Europa a morte nos
domicilios vem crescendo consideravelmente, principalmente na Espanha e Portugal. O
Brasil, no estudo citado acima, apresenta alto indice de mortes hospitalares, muitas vezes
por medo da familia em ficar com esses pacientes em seu domicilio. Contudo, com a
implantacdo e ampliagdo do SAD, espera-se que esses indices venham a cair,
considerando que esse Programa € novo, teve seu inicio em 2011.

Embora muitos cuidadores idosos percebem que o SAD ajuda muito no processo
de cuidado ao seu ente em paliagdo, alguns demonstram as fragilidades do programa,
como a rotatividade de médicos que acaba rompendo com o seguimento no processo do
cuidar e a dificuldade de acesso imediato ao profissional para realizar algum
procedimento quando necessario.

A rotatividade dos médicos, porque quando vocé vai se apegando, cria
aquela empatia, aquela confianga como profissional, ele vai embora, a
rotatividade é muito, muito grande [...] (CF4)

A gente tem conhecimento, tem enfermeira na familia, tem médico na
familia, tem pessoas que trabalham na area. [...] quando mae precisa
trocar o boton da gastrostomia, eu conto é com eles, por que a atencao
domiciliar ndo vem de imediato (CF2)

Ele ndo gosta de pergunta, as vezes eu ia perguntar “doutor, tal coisa
assim € assim” e ele “é o paciente quem tem que falar”[...] Os médicos
vém ai e conversa e tudo mas é aquela coisa fria (CF5)
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Nesse sentido, compreende-se comunicacdo interpessoal na area de saude e em
CP como um processo complexo, que envolve a percepcdo, a compreensdo e a difuséo de
mensagens na interacdo entre pacientes e profissionais de salide. E um processo que
possui duas dimensdes: a verbal, que ocorre por meio da expressdo de palavras faladas
ou escritas; e a nao verbal, caracterizada pelo jeito e tom de voz com que palavras sdo
ditas, por gestos que acompanham o discurso, por olhares e expressdes faciais, pela
postura corporal e pela distancia fisica que as pessoas mantém umas das outras
(ARAUJO; SILVA, 2012). O distanciamento do profissional de satide dos usuarios do
servico pode dificultar no tratamento e acompanhamento dos mesmos, devido a falta de
empatia matua que pode vir a acontecer.

Com relacdo ao discurso de CF2 referente a dificuldade do servico em atender
chamadas extras, sdo apontas fragilidades do programa, pelo reduzido nimero de
profissionais e carros disponiveis para ir ao chamado. Dessa forma, a falta de
padronizacdo dos procedimentos, a inexisténcia de normas e rotinas e a ndo utilizagéo de
metodologia da assisténcia, podem indicar desorganizacdo do servico, devido as
diferentes formas de conduta profissional (GUERRERO; BECCARIA; TREVIZAN,
2008). Além disso, a falta de uniformizacdo, pode levar a resultados indevidos ou
dificultar o alcance dos resultados esperados.

H4 cuidador idoso que relata ter dificuldade quando chama a equipe para realizar
procedimento no paciente, pois a base do SAD informa que ndo tem carro disponivel ou
nem mesmo ambulancia para poder transportar o paciente até a rede hospitalar. Como
cita CF2 abaixo.

Liguei para a base, ndo tinha ambulancia para vir pegar ela para colocar
asonda [...]. E, ambulancia também ndo estava disponivel [...] (CF2)

A logistica de transporte na AD deve disponibilizar ambulancias para transportar
os funcionarios e materiais para 0 uso no domicilio (materiais para curativo, coleta,
instrumentais cirdrgicos de pequenos porte, materiais e medicamentos necessarios aos
atendimentos). O transporte é feito da sede do servico para o domicilio do paciente e
outras instituicOes, devendo estar disponivel em todo o periodo de atendimento e
funcionamento do servigo, bem como nos plantdes de finais de semanas e feriados. Em
caso de transporte dos pacientes, esta deve ser feito pelo SAMU ou transporte de urgéncia
similar (BRASIL, 2012). Contudo, esse fluxo estd descrito no Caderno de Atengéo

Domiciliar, porém, foi percebido através das entrevistas, falha nesse processo, até pelo
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fato do programa contar com apenas 2 ambulancias para as bases de Salvador e Lauro de

Freitas.

[...] a SAMU realmente esta para a urgéncia e emergéncia, mas se existe
esse compromisso em assumir 0s pacientes do AD, entdo independente
de ser emergéncia, ou ndo, ela tinha que atender (CF2)

Teve um final de semana [...] eu chamei a SAMU, néo vieram, entdo
chamei a ambulancia particular que pagamos porgue ele estava muito
desidratado (CF3)

O SAD e responsavel pelo tratamento e acompanhamento dos pacientes que estdo
sob seus cuidados, porém, a familia informa da necessidade de ter outra rede de suporte
como ambulancia particular, com servico 24 horas de atendimento, pois 0 SAMU que é
0 servi¢o que o SAD informa para chamar, quando solicitado, é falho no processo, como
citam os cuidadores acima.

Ainda como suporte formal no apoio aos cuidadores idosos, algumas familias
contratam cuidadores formais, que nem sempre tem o curso de cuidador de idosos, porém
os ajudam em alguns cuidados, como cuidados higiénicos em geral, transferéncias e
alimentacdo. ldosos em CP e seus familiares requerem maior atencdo desses cuidadores
por estarem passando por processo de maior debilidade fisico e ou emocional.

A ajuda desses cuidadores contratados diminui a sobrecarga de trabalho para 0s
cuidadores idosos, como cita CF3, CF6, CF8.

Assim, ajuda a botar na cama e a tirar, quando ele esta aqui ele ajuda a
dar o banho (CF3)

[...] é aliviado para a gente, tem uma pessoa que trabalha a noite de
segunda a sexta. Na semana, e sdbado e domingo durante o dia é a gente
(CF6)

Tenho uma pessoa que vem aqui duas vezes na semana, € 0 que me
ajuda para fazer a comida e ficar com ela para eu sair e resolver as coisas
(CF8)

O impacto na vida familiar diante de uma doenca que causa dependéncia é muito
forte, e em decorréncia disso, esses lares precisam se reorganizar para atender as
necessidades do idoso frente a sua incapacidade funcional. Além de demandar uma
reorganizacdo no que se refere as tarefas domésticas e sociais, a condi¢do de dependéncia
pressupde que alguém assuma a funcdo de cuidar do idoso e de gerenciar esse cuidado
(CARVALHO; ESCOBAR, 2014). Assim, o apoio do cuidador formal ajuda a diminuir

a sobrecarga do cuidado para a familia, lembrando que todos envolvidos na pesquisa eram
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cuidadores idosos, que ja possuem limitacdes proprias da idade, como reducéo da forca
muscular e comorbidades que podem dificultar esse processo do cuidado.
CF7 que é mastectomizada ha 5 anos, tem restricdo para pegar peso e cuida de

seu esposo dependente sem ajuda de um cuidador formal.

O mais dificil para mim, € pegar o peso dele [...] ele (paciente) até me
ajuda no que pode, mais meu bra¢o do lado da mastectomia, déi e muito
[..]1(CF7)

J& para CF1, a ajuda de uma pessoa em casa melhorou sua vida, em relacdo aos
afazeres domésticos, embora os cuidados diretos ao paciente ainda sejam executados por

ela.

Melhorou um pouco, porque ela j& dar banho em mée e medicagoes [...],
porém ainda fica muita coisa comigo [...] (CF1)

Embora a cuidadora acima relatasse que, a presenca de um cuidador formal em
sua residéncia tem ajudado a diminuir sua sobrecarga do cuidado, foi observado
semblantes faciais de cansaco fisico e emocional. Mostra-se ansiosa e preocupada a todo
0 momento. Por ser a unica filha que cuida de sua mae, ndo consegue se distanciar desses
afazeres, que envolvem o cuidado e o seu gerenciamento.

Assim, sobre a possibilidade de o paciente ter cuidadores formais, uma razéo é o
fato de que ter uma pessoa que fornece o servico, ajudando a familia no processo do
cuidar, diminui a sobrecarga familiar dos idosos em CP (ZAMBRANO-DOMINGUEZ,
GUERRA-MARTIN, 2012). Esse suporte que os cuidadores formais ou pessoas recebem,
auxiliando nessa assisténcia ao paciente é algo relevante, lembrando que os cuidadores

idosos possuem limitagcBes por doencas cronicas e problemas osteoarticulares.

4.1.2 Religiosidade e Espiritualidade

Uma estratégia de apoio, adotada pelos cuidadores, no sentido de superar o
cotidiano dificil, principalmente quando idosos, esta relacionada a religiosidade, na qual,
através da oracdo, o individuo pede e acredita na vontade de Deus, compartilhando a
responsabilidade de superar o problema com um ser superior. Assim, buscando
embasamento nas explicacbes de Cartaxo et al (2012), pode-se afirmar que,
historicamente, a humanidade atribui a Deus o poder de causar doencas e cura-las. Desta
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forma, os cuidadores se valem dessa for¢a maior, como apoio informal, em busca de

encontrar uma base espiritual para continuarem na rotina de cuidados.

Olha, como estou estudando a biblia no Reino dos Testemunhos de
Jeov4, eu tendo de entender todo esse processo de sofrimento que meu
marido esta passando, mais oro muito para que ele melhore, por que eu
0 amo demais (CF7)

Sou catdlica [...], mais com mée assim, fago minhas ora¢fes em casa
mesmo (CF2)

Agora Deus, sabe, eu ndo sou catolica praticante, mas acredito muito
em Deus, adoro as minhas missas [...] (CF4)

A religido sempre fez parte da humanidade; mesmo assim, por muito tempo foi
olhada com preconceitos, pois € comum que as pessoas até sintam vergonha em dizer que
pertencem a uma religido. Porém, hoje, o ser humano esta cada vez mais se voltando para
sua religiosidade/espiritualidade, tanto em momentos de sofrimento, quanto em
momentos de agradecimento por suas conquistas (GERONASSO; COELHO, 2012). Os
cuidadores idosos que cuidam de entes na paliacdo, se apegam a religido para conseguir
passar pelas dificuldades, medos e anseios da finitude desse cuidado.

Para Rocha, Vieira e Sena (2008), as crengas existenciais, espirituais ou religiosas
ndo s6 auxiliam no enfrentamento das dificuldades, mas d&o sentido a vida, a velhice, a
dependéncia e ao cuidar. Contribuem também para que 0s eventos sejam interpretados de
forma mais positiva e enfrentados de forma mais eficaz. A religiosidade e a
espiritualidade ndo sé funcionam como estratégias de enfrentamento ao estresse e a
depressdo, como também auxiliam na subsisténcia, no bem-estar psicolégico e no
processo de reintegracdo social desses cuidadores. A convivéncia com o0s demais
membros de sua igreja e o suporte recebido fortalece-os, dando um novo sentido para
suas vidas. Nessas circunstancias, a religiosidade e a espiritualidade funcionam como
fatores explicativos e protetores para a salde e para a estabilidade emocional dos
cuidadores.

E muito dificil, eu vou dizer a VOCcé que eu sou uma pessoa que eu sou
catolica, mas ndo sou praticante, eu tenho habitos|...] Com essa situacao
de mée ha 8 anos em cima de uma cama, eu nem sei mais o que pedir a
Deus nas minhas oragdes|...] (CF2)

Na verdade, depois que ele piorou, eu ndo consigo mais ir na missa,
agora todos os dias rezo meu tergo em casa. E sempre pego o que for de
melhor para essa situacéo (CF3)
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Olha aqui perto de casa tem uma igreja Otima, que sempre
frequentamos, mais quase ndo vou mais 14 [...] sempre quando ela da
uma piorada, eu peco muito a Deus que ela fique boa logo (CF8)

O processo do cuidar no domicilio reflete muito na vida dos cuidadores idosos,
modificando sua rotina, como cita CF8. Muitas vezes, eles deixam de participar das
missas, doutrinas e cultos por ndo ter com quem deixar seus entes. Assim, passam a fazer
suas oracOes no domicilio, sendo essa uma realidade observada na maioria dos cuidadores
idosos entrevistados.

Foi identificado, em alguns domicilios, através da observagéo do diario de campo,
a presenca de imagens de santos, tergos, biblias e quadros biblicos. E, ao questionar sobre
a espiritualidade, expressdes faciais de alivio e conforto eram salientadas.

Na vigéncia da doenca, a espiritualidade se apresenta como um apoio importante
na construcdo dos significados da vida para a familia. A religiosidade pode aumentar o
apoio social, porque prové acesso as redes sociais e estabelece formas de assisténcia,
como cuidado espiritual nas fases de angustia aguda (SANCHEZ et al, 2010). O suporte
religioso inclui preces, procura de conforto de alguém da fé, obtencdo de apoio de
membros da igreja, dentre outros.

Os oficios religiosos e a espiritualidade sdo de fundamental importancia para os
cuidadores, que ganham forca maior com a chegada da velhice, quando o idoso é cheio
de incertezas, doencas e, muitas vezes, submetido ao afastamento familiar ou a perdas por
morte. Sendo assim, este processo de espiritualidade e fé ndo deve ser deixado para
segundo plano, uma vez que, sdo destas praticas que o idoso retira forca para superar seus
conflitos como isolamento, soliddo, abandono e sensacdo de perda familiar e de
afetividade (OLIVEIRA; ALVES, 2014)

O minha filha eu acredito em Deus [...]. Deus as vezes esquece de mim,
por que tenho passado por situacdes tdo dificeis nesses ultimos anos,
minha mé&e piora sempre [...] e rezo, sabe minha filha rezo muito para
essa situacdo de Mainha melhorar[...] (CF1)

O que me resta hoje é rezar [...] choro, tenho medo, mais ele esta na fase
final da vida, esta morrendo, entdo oro e converso sempre com Deus
(CF4)
Nas falas dos cuidadores idosos acima, percebe-se a importancia das praticas
religiosas na vida deles, em seu cotidiano de cuidado ao ente em paliacdo. Esse

envolvimento de rezar, fazer prece, orar, conversar com, € de grande relevancia para esses
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cuidadores, como medida de suporte espiritual, e na maioria das vezes € realizada dentro
de casa, por ndo terem tempo de ir & missa ou cultos religiosos.

Para os cuidadores familiares, a fé emerge como fonte de energia, esperanga e
cuidado. Por meio da oracéo e dos rituais os cuidadores sentem que possuem cobertura
espiritual e que isto os fortalece. O cuidador pratica a religiosidade, acredita
profundamente no poder e na forca positiva, no enfrentamento da vida, principalmente
quando estdo inseridos no contexto da doenga (SEIMA; LENARDT; CALDAS, 2014).
Eles buscam na religido ajuda e conforto para enfrentar as angustias e medos vividos.

A religiosidade e a espiritualidade dos idosos aumentam com o passar dos anos,
por servir de esclarecimento para os questionamentos relacionados ao sentido da vida. A
espiritualidade revela-se como um indicador de resiliéncia, pois permite a atribuicdo de
novos significados aos eventos negativos, ajudando a superd-los (FARINASSO;
LABATE, 2012). Os cuidadores idosos da pesquisa reforcam a religiosidade como um
suporte de apoio para conseguir superar as frustracdes apresentadas durante o processo
do cuidar do seu ente na paliagdo.

Meu apoio é Deus [...] &s vezes, tenho medo dele morrer [...] mais fago
minhas preces e me fortalece [...] (CF4)

Para Boff (2006), todas as religifes tém como base a experiéncia com uma
realidade misteriosa e fascinante que se apodera do ser humano, manifestando a presenca
de algo transcendente, com grande capacidade de transformar a vida. A espiritualidade
refere-se a essa experiéncia de contato com algo que transcende as realidades normais da
vida. Significa experimentar uma forca interior que supera as préprias capacidades.

Vasconcelos (2006) diz que espiritualidade se manifesta como religiosa, quando
essa transcendéncia repercute na transformacdo da vida da pessoa, identificado como
Deus. Essa forma de espiritualidade foi também chamada de mistico. Para tanto, a
espiritualidade e a religiosidade caracterizam-se pela dimensao essencialmente, enquanto
que a religido esta destinada no aspecto doutrinario.

Entretanto, diferente dos outros cuidadores, CF5, quando questionado sobre a sua
religiosidade, apontou que desde a mocidade nunca frequentou nenhuma doutrina e ndo
sente falta:

Eu ndo pratico nenhuma religido ndo. Na verdade, nunca pratiquei
(CF5)
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Porém, a grande maioria dos cuidadores idosos da pesquisa, que sdo do sexo
feminino, relatam ter religido, e pedem ajuda através das oragdes e preces.

Estudo indica que as crencas religiosas contribuem para a busca do equilibrio
pessoal do idoso, além de propiciar maiores condicdes a este de lidar com a dependéncia.
Em relacdo ao género, as mulheres sdo mais religiosas que os homens e, historicamente,
essa prevaléncia maior para as mulheres, pode ser explicada, pelos papéis atribuidos a ela
durante a vida, como cuidar da casa, dos filhos, dentre outros (CHAVES et al, 2014).

4.1.3 A sobrecarga e apoio informal oferecido pela familia ao cuidador idoso

Quase todas as familias se referiram algum tipo de apoio e unido familiar. Mesmo
aqueles cuidadores que apontaram mudancas e situacdes negativas, relataram possuir
apoio familiar, sempre que necessario. Alguns cuidadores trouxeram que possuiam apoio
financeiro, enquanto outros possuiam apoio esporadico no cuidado.

Nessa pesquisa, todos o0s oito participantes eram cuidadores familiares.
Entretanto, alguns atuavam como cuidadores principais e outros como secundarios, pois
possuiam o auxilio de cuidadores pagos. Embora, nesses casos, eles auxiliavam no
cuidado e eram responsaveis pela gestdo deste.

Geralmente, o papel de cuidador fica a cargo de um tnico membro da familia, seja
por questdes de género, idade, afetividade, grau de parentesco, proximidade da casa,
fatores geracionais, situacdo financeira, falta de opcgdo, entre outros (FRATEZI,
GUTIERREZ; 2011). Essa realidade de um Unico cuidador, e este ainda ser idoso, foi
constatada nesse estudo, embora para alguns, ocorre apoio de outros membros da familia.

Na sua rotina de cuidados diretos e na gestdo dessa, o cuidador principal
experimenta um rompimento em seu modo de vida, caracterizado, por exemplo, pela
inexisténcia de limites entre sua vida e a de seu ente, havendo, dessa forma, menos tempo
para lazer, vida social, familiar e afetiva e, em alguns casos, dificuldades econémicas.
Tudo isso interfere no autocuidado e na qualidade de vida, podendo surgir sentimentos
de depressao, angustia, raiva, tristeza, medo, culpa e frustracdo (BORGHI et al, 2013).

Para Oliveira e Elboux (2012), os cuidadores familiares sdo aqueles que atendem
as necessidades de autocuidado dos individuos com algum grau de dependéncia, por
periodos prolongados, frequentemente até a morte do idoso. S&o eles que assumem a
responsabilidade de dar suporte ou de assistir as necessidades do individuo, garantindo

desde cuidados basicos, como alimentagdo e higiene, a outras atividades como ir ao
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supermercado e realizar tarefas financeiras. Na maioria das vezes, o cuidado € realizado
por mulheres, filhas ou esposas, que residem com o idoso e cuidam em tempo integral do
seu familiar, logo, esta é uma atividade quase sempre solitaria, realizada sem muito
revezamento com outros familiares.

Ja para Harding et al (2012) cuidadores familiares querem informac6es que 0s
preparem para apoiar um ente terminal, por exemplo, conhecer a doenga e seus efeitos, o
medicamento, 0 prognostico, o tratamento, os sintomas de evolucdo, o processo de
morrer, como proporcionar o conforto do paciente, as necessidades de cuidados praticos
e estratégias para minimizar a sua propria carga psicolégica.

Com o avanco da doenca, o sistema familiar se modifica, papéis se invertem,
alterando sua dinamica e estrutura. Desse modo, ao longo desse cuidado, os cuidadores
vivenciam diferentes experiéncias, ambivaléncias de sentimentos e aprendizados sobre a
real situacdo da doenga e de como lidar com ela (SILVA, ACKER, 2007;FRATEZI,
GUTIERREZ, 2011; HENRIKISSON et al 2013). Para CF4, os sentimentos de frustragdo

e tristeza surgiram com o avanco da doenca do esposo ¢ a piora do quadro clinico.

E muito dificil vocé ndo poder fazer nada para curar esse cancer dele.
[...] me sinto muito triste com tudo isso e impotente [...] (CF4)

Queria pelo menos dividir as responsabilidades de mde com minha
irma. [...] mais ja sei que vou ter que seguir até o fim sozinha[...] (CF1)

As responsabilidades do cuidado podem incluir todos os aspectos da assisténcia e da
sua gestdo; como por exemplo: tomada de decisdo, apoio emocional e coordenacao e
pratica de cuidados (HENRIKSSON et al, 2013). Oliver et al (2011) afirmam que devido
a grande demanda de ag¢des, sem que haja um preparo do cuidador para exercer tal fungao,
pode ocasionar cuidadores ansiosos, exaustos e sobrecarregados.

Nesse contexto, para Gongalves et al (2013) os recursos familiares podem ser pouco
adequados para responder as necessidades de cuidador idoso e/ou sinalizar a existéncia
de areas vulneraveis no contexto familiar. Isso pode interferir na habilidade da familia em
encontrar estratégias e recursos para desenvolver o papel de cuidador.

Ao se tratar de cuidador idoso, percebe-se um aumento na sua sobrecarga fisica e
mental, quando comparado a populagdo geral (FRATEZI; GUTIERREZ, 2011).
Geralmente, cuidadores familiares de pacientes terminais experimentam uma pior
qualidade de vida e estdo mais propensos a sobrecargas fisica, psiquica, social e financeira

(PROBST et al, 2012; HARDING et al, 2012 e HUDSON et al, 2013), o que, no caso de



57

um cuidador idoso leva a uma maior preocupagdo por conta das demandas geradas pelo
envelhecimento.
Para as cuidadoras idosas que prestam esse cuidado a seu ente em paliagdo, € mais

cansativo ainda, devido a demanda de trabalho, como citam CF4 e CF5:

N&o paro um minuto aqui [...] acordo e vou dormir trabalhando (CF4)

Eu j& acordo trabalhando, fico correndo, tirando o lencol que estava de
xixi e levando |& para dentro, e j& volto ela ja vai tomar banho, do banho
eu ja vou lavar o ferimento, e eu vou fazer o curativol...] (CF5)

Segundo Almeida, Leite e Hildebrandt (2009), ¢ na familia que se encontram os
principais cuidadores, sdo estes que reconhecem os primeiros sinais € que realizam o
primeiro cuidado. Porém, as alteragdes na satide de um individuo desencadeiam, também,
modifica¢des na dinamica familiar, podendo gerar estresse e crise. Com o avango da
doenga, na maioria das vezes, ha um distanciamento dos demais familiares em relagdo
aos cuidados, embora em algumas familias, possa haver alguma colabora¢do, ainda que
financeira.

Para os cuidadores idosos CF2, CF4, CF6 ¢ CF8, ¢ so precisar que t€ém o apoio
familiar, como citam abaixo.

Aqui qualquer coisa que ela tenha, todo mundo ajuda, aparece logo todo
mundo, os filhos todos (CF2)

Meu filho vem todos os dias. Na hora que der ele aparece[...] (CF4)

A gente esta o dia inteiro porque a carga divide para todo mundo aqui,
a familia chega junto (CF6)

Olha, tem eu e minha filha que mora aqui pertinho. Mais ela trabalha o
dia todo, mais o que a mae precisa ela chega junto (CF8)

Para CF3, o apoio familiar é mais voltado para o lado financeiro.

Tenho filho que assume o financeiro, ele coitado, é remédio, agora outra
hora, ndol...] mais o pesado fica mesmo é para gente [...] (CF3)

Entretanto, como cita CF1, para se ter a contribuicdo financeira da familia, muitas

vezes 0s cuidadores passam por humilhagdes, como ela traz na citagédo abaixo.

Tem esse tio, s6 deus sabe, também me humilhava, me dizia um bocado
de coisa, para estar ajudando eu ouvia era coisa dele][...] (CF1)
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Diante de relatos acerca das dificuldades vivenciadas pelos familiares no processo
de cuidar, denota-se que, mesmo sendo considerada uma unidade de cuidado, algumas
familias encontram dificuldades de se unir para cuidar de seus membros em tratamento
por muito tempo (BARRETO et al, 2011). Cuidadores idosos, que prestam essa
assisténcia por muito tempo, tem a sobrecarga do cuidado, além do cansacgo fisico e
mental.

Logo, o cuidador informal, no caso, familiar, ¢ uma importante fonte de apoio
para as pessoas com tratamentos de longo prazo em todos os paises. Cuidados nao
remunerados por amigos e parentes, atendem as necessidades das pessoas com a doenga,
deficiéncia ou fragilidade associada a idade avangada, prestando apoio as atividades
cotidianas e higiene pessoal, o que reflete em grande auxilio. O equilibrio entre cuidados
formais e informais varia por pais e ¢ influenciada, pelo menos em parte, pelas diferencas
de sistemas de cuidados sociais (RAND et al 2015).

A tarefa de cuidar de um familiar exige que o cuidador esteja inserido nesse
cotidiano de forma integral, e aquele que assume esse papel sera, muitas vezes, forcado a
redefinir seus projetos de vida, quase sempre deixados para um outro momento. No caso
de casais, essa relacdo pode ser menos conflituosa, pois sera redefinida no proprio projeto
de vida ja construido pelos conjuges. No caso dos filhos, torna-se mais complicado, pois
exige mais redefinicGes, uma vez que os projetos de vida séo diferentes e terdo que ser
abandonados ou compatibilizados em detrimento do familiar (BAUAB; EMMEL, 2014).
Nesse sentido, sendo cuidador ja com idade avancada, o adiamento de projetos de vida
pode levar a ndo capacidade de executar estes, quando seu ente ndo necessitar mais de
seu cuidado, o que faz com que as questdes do idoso cuidador necessitem de visibilidade
para que ele tenha apoio efetivo.

O relacionamento familiar, embora certamente modificado pelas imposicdes da
rotina de cuidados, que requer compromisso e envolve muitos sentimentos, também leva
a familia a perceber-se de outra forma, resultando em maior proximidade e melhora do
relacionamento entre seus componentes (PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012). Essa
aproximacgdo nos lagos familiares fortalece emocdes que, muitas vezes, nem eram
percebidas.

Para CF1 e CF2, que eram filhas, o cuidado que elas mesmas desempenham €é o

unico, e elas tem comprometimento nessa acéo.
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S6 confio em mim cuidando de mée [...]ja faco até no automatico, séo
tantos anos [...] (CF1)

N&o consigo passar para nenhum irmdo esse cuidado [...] gosto de fazer,
ocupa minha mente[...] (CF2)

Para CF6, o cuidado no domicilio é muito dificil, seu sogro j& tem muitos anos
com sequela de AVC e Alzheimer, contudo sua carga € aliviada pela ajuda de cuidadores

formais e apoio familiar.

Nos cuidamos aqui em casa ha 3 anos, é tudo muito dificil e olha que
contratamos cuidadores e a familia se divide [...] (CF6)

Esse cuidado envolve diversas tarefas no dia-a-dia, e estas estdo diretamente
relacionadas as Atividades de Vida Diarias (AVDs), tais como: a higienizacdo oral e
corporal do idoso: escovar os dentes e lavar o rosto, dar e/ou auxiliar no banho de asperséo
e no leito, trocar fraldas, vestir, fazer a barba, cortar as unhas, passar desodorante e creme
corporal, pentear os cabelos; preparo e oferecimento das refei¢des; levar e/ou acompanhar
até o banheiro; auxiliar na locomocao; realizar mudanga de decubito; bem como, sentar,
levantar e deitar o idoso (FLORIANO et al, 2012).

Tudo na cama é dificil [...] ele pesa muito, ele é grande [...] o banho
dele demora em média 3 horas (CF6)

O cuidar, para os conjuges, € um processo natural e que alguns conseguem realiza-

lo de forma tranquila, com apoio dos filhos ou das empregadas domésticas.

Dou o banho, fago o curativol...] mais quando meu filho esta aqui é
melhor, por que ela aguenta a pegar o peso[... ] (CF4)

Preparo todo o banho[...]Jmais quando a diarista esta aqui € melhor, por
que fica mais rapidol...] (CF8)

Um estudo realizado por Del Duca, Thume e Hallal (2011), considerou e relatou
uma proporc¢éo de idosos que sdo cuidados por seu esposo (a) e a opgdo de contratar um
cuidador foi pouco relatada por esses individuos. Esse mesmo estudo fez uma relacdo
com outros, ao qual, foi mostrado que o cuidado era prestado majoritariamente por
mulheres (93%), a maioria esposas (44%) e filhas (31%). Outro trabalho, realizado no
Canada com idosos portadores de doencas cronicas mostra que os familiares respondiam
por 78% dos cuidados gerais (FAST et al, 2004). Tal coeréncia de resultados mostra a

importante participacdo da familia no cuidado domiciliar prestado a idosos.
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Porém, existem situacGes em que o cuidador idoso ndo tem o apoio da familia,
como relata Jede e Spuldaro (2009), determinando, muitas vezes, um cuidado de forma
inadequada, ineficiente ou mesmo inexistente. Esse contexto € observado em situagdes
nas quais os membros da familia ndo estdo disponiveis, estdo sobrecarregados ou
despreparados para essas responsabilidades. Nesses casos, existe a possibilidade de
ocorrerem maus-tratos e abuso. Portanto, por mais que a legislacéo, as politicas publicas
e até mesmo a sociedade afirmem e acreditem que os idosos devem ser cuidados pela
familia, ndo pode garantir que esté prestara um cuidado eficaz e humanizado.

A situagdo de dependéncia na familia leva a uma mudancga na relacao familiar, que
pode ser de aproximacdo ou de afastamento. Outra cuidadora aponta mudangas nessa
relacdo, que podem ocorrer mesmo quando o idoso ndo esta totalmente dependente, como
¢ o caso de CF1, que cuida da mae com dependéncia moderada, e ndo tem apoio nenhum
da irma.

Minha irmd, ndo visita, ndo telefona, ndo quer saber, disse que néo
gosta, j4 me falou aqui: “nem eu nem meus filhos gostam de minha

mae” [...] a Assistente Social liga ela, para poder vir me ajudar, ela
mudou o telefone [...] (CF1)

Para Pedreira e Oliveira (2012), o conflito familiar, proveniente da sobrecarga dos
cuidadores, muitas vezes € algo esperado diante da complexidade do processo, ja que no
esforco de doar-se ao doente, divergéncias podem ocorrer entre os envolvidos. A
sobrecarga gerada no cotidiano da familia, provoca estresse € diminuicao da tolerancia
do cuidador que, ao sentir-se limitado em suas atividades sociais e outras, pode trazer a
tona tudo que estava ha tempo guardado.

O suporte informal da familia, no processo do cuidar ao paciente em CP, ¢ de
grande relevancia, a fim de evitar as sobrecargas do cuidador, estresse, cansago fisico e
mental e para fortalecer o elo familiar. O cuidado, quando ¢ dividido entre o seio familiar,
fica mais suave, ndo sobrepondo o cansaco, angustias € medos que esses cuidadores

possam a vir a ter.

4.2 VIVENCIAS E ENFRENTAMENTOS DE CUIDADORES IDOSOS NO CUIDADO
DOMICILIAR AO SEU ENTE EM PALIACAO

Os cuidadores idosos vivenciam sentimentos e emocdes no processo do cuidar do

seu ente em paliacdo. Para muitos desses, o cuidar surge como uma obrigac¢do e para
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outros uma retribuicdo, entretanto, a assisténcia que prestam no domicilio a essas pessoas
idosas, ¢ dificil e leva a implicagdes em suas vidas.

Como cita CFlquando questionado sobre os enfrentamentos vivenciados:
“Sempre senti muito por minha mde ndo reconhecer minha dedicacdo a elaf...] muitas
vezes choro com o desprezo]...].

Ao perguntar a CF8, quanto as circunstancias que o levou a se tornar o cuidador
de sua esposa, o mesmo informa: “Porque precisava, minha filha trabalha o dia todo, ela mora
aqui perto mas trabalha, ndo tem condigoes]...]

Durante a entrevista com a cuidadora CF4, foi percebido e anotado no didrio de
campo expressoes faciais e postura de cansago fisico, com aparente apatia, devido ao
processo de terminalidade de seu ente, que se encontrava cada vez mais debilitado. CF4
tinha queixas de que ndo conseguia dormir a noite devido ao estado de satide de seu
esposo, que gemia de dor e dormia segurando a sua mao. Além disso, devido seus afazeres
com este cuidado, ela também ndo conseguia descansar de dia. Questionada sobre por que
ndo o deixava dormir em um quarto separado ela disse: “As minhas noites sdo mal dormidas
porque ele geme a noite toda [...] eu ndo tenho coragem de deixa-lo sozinho”. Essa situagdo so
reforca o quanto ¢ desgastante essa fase da finitude para o cuidador, porém surge como

uma retribuicao nas relagdes afetivas dos mesmos.

4.2.1 Repercussdes e implicacoes do cuidado paliativo ao cuidador idoso

O cuidado sempre esteve presente nos processos da vida humana, seja no
nascimento, adoecimento ou mesmo no advir da morte. O dicionario Michaellis (2008),
traz que cuidar significa cogitar, imaginar, meditar, julgar, supor, preocupar-se com
alguém. Ainda expressa precaucao, cautela, diligéncia, desvelo e inquietacao de espirito.

Para Boft (1999), o cuidado humano ¢ mais do que um ato, ¢ uma atitude; mais do
que um momento de zelo, representa uma atitude de ocupagdo, preocupagao,
responsabilizagdo e envolvimento afetivo com o ser cuidado.

Por isso, cuidar representa mais do que o desempenho de técnicas e procedimentos.
Para Waldow (2004), essas intervengdes sO se caracterizam como cuidado quando ha
condutas de cuidar como: respeito, consideragdo, gentileza, atengdo, carinho, solidariedade,
interesse € compaixao.

Resgatando a historia da mulher nas praticas de cuidado, Waldow (1998), relata

que os cuidados aos incapacitados e idosos; a dedicagdo a educacdo dos filhos; a
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manuten¢do da casa; o preparo de alimentos e, em muitas culturas e épocas, o preparo de
medicamentos caseiros, foram cuidados especificos das mulheres. Ainda, nesse sentido,
Colliere (1999), salienta que as atividades das mulheres eram especificamente tomar
conta, cuidar e tratar nos extremos da vida, ou seja, do nascimento a morte.

Na questdao de género no cuidar, prevalece o feminino, contudo, dos oito
cuidadores idosos entrevistados, dois eram do sexo masculino. Entretanto, este estudo
mantém a prevaléncia do sexo feminino. Essa troca de papéis, t€ém se dado pelo aumento
da expectativa de vida dos idosos, transicdo demografica e epidemiolégica, e da saida das
filhas mulheres para o mercado de trabalho. Dessa forma, na contemporaneidade, nas
familias atuais, ambos maridos e esposas trabalham, e o tempo que antes, essas filhas
destinavam a trabalhos domésticos e cuidado aos pais, diminuiu ou ndo existe mais,
devido a necessidade financeira e individual de trabalhar fora de casa.

Sobre a repercussdao do cuidado sobre a vida do cuidador idoso, observou-se,
através dos discursos, uma mudanga nas relagoes de vida, sobrecarga e isolamento social.
Essas situagdes levaram a implicagdes como: cansago, estresse, falta de lazer e do
autocuidado.

Sobre as mudancas nas relagdes de vida, os cuidadores idosos trouxeram que:

Eu trabalhava, mais quando minha mée ficou doente, precisando de
mim, tive que sair do empregol[...]. (CF1)

A mudanga de planos em relagdo ao seguimento profissional faz parte também do
quadro de rentncia dos filhos que cuidam de seus pais. Essas alteragdes nas relagdes, em
func¢do do cuidado ¢ uma realidade presente na vida dos cuidadores deste estudo. Deixar
de sair com os amigos, de participar de reunides familiares e de viajar faz parte do

cotidiano dessas pessoas, que se enclausuram nas tarefas do cuidar.

Participava de varios grupos da 32 Idade[...] quando ele adoeceu tive
gue parar tudo e ficar aqui cuidando dele]...] aqui em casa néo paro hora
nenhuma, é o tempo todo fazendo alguma coisa [...] (CF4)

Nos dois viajadvamos, passeavamos muito[...] mais depois que ele teve
esse Ultimo AVC, ndo fago mais nada (CF7)

Fratezi e Gutierrez (2011) apontam que os cuidadores que negligenciam a sua
propria vida podem ter sensac¢des de tristeza, isolamento, perda da liberdade e descuido.

Estes ndo sdo capazes de cuidar de si proprios, nem de perceber suas limitagdes, pois seu
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foco é a prestacéo e as demandas do cuidado. Sobrepondo a demanda de cuidados, muitos
cuidadores passam a negligenciar a sua propria saude e vida.

Para a maioria dos cuidadores, a falta de tempo pessoal foi um desafio
significativo. Probst et al (2012), relatam em seu estudo, que os cuidadores eram mais
propensos a se concentrar nas necessidades do paciente e esquecer do seu bem-estar
pessoal, o que acaba repercutindo no isolamento social ou tempo curto para o descanso.

Todos os cuidadores entrevistados relataram sobrecarga de trabalho, entretanto,
CF4, cujo esposo ja apresentava sinais de aproximagdo da morte, mostrava-se mais
sobrecarregada. Através das observagdes e anotagdes do diario de campo, percebeu-se
sinais de exaustdo nas duas visitas que foram realizadas em seu domicilio, que pode ser
compreendida pela sobrecarga com os cuidados a seu esposo em fase terminal e, portanto,
com grande dependéncia, além da percep¢do da organizacdo e limpeza de sua casa, que
realizada durante a noite, quando seu esposo adormecia, para que o mesmo nao sentisse
o odor dos produtos. Salienta-se que CF4 n3o possuia nenhum auxilio para essas

atividades.

[...] muito pesado, s6 sou eu para tudo aqui [...] eu pintava quadros, mais
ndo da mais tempo [...]Jlimpo a casa toda s6 a noite [...] (CF4)

Tenho artrose [...] 0 que mais me cansa sao os trabalhos domésticos [...]
(CF5)

Os cuidadores idosos sentiam necessidades de apoio nas tarefas domesticas,
tinham dificuldades em conciliar o trabalho com a prestacdo de cuidados, e em gerir suas
proprias comorbidades em detrimento do cuidado ao outro. Cuidadores sobrecarregados
tem sua capacidade de fornecer o apoio necessario ao ente diminuida, tornando-se
vulneraveis a problemas de satide mental e fisica, pois estes costumam focar o cuidado
no paciente, deixando como segundo plano suas proprias necessidades (EWING;
GRANDE, 2013).

Ferreira, Alexandre e Lemos (2011) apontam que os cuidadores se sentem
sobrecarregados pela demanda de cuidados, por terem de realizar tarefas pessoais do
1doso, como banho e higiene, que sao atividades que preenchem o dia e, as vezes, a noite
da pessoa que assume esses cuidados. Assim, intensifica sua imersao na funcao de cuidar
e expde o cuidador as consequéncias negativas dessa atividade, elevando mais o seu nivel

de tensdo.
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A tarefa de cuidar de um idoso exige do cuidador dedicacdo praticamente
exclusiva, principalmente em situacGes onde os idosos sejam portadores de doengas
Incapacitantes e que estejam nos cuidados paliativos. Pacientes em CP necessitam ainda
mais de cuidados e assisténcia, devido a limitacbes motoras, de salde e emocionais as
que estdo acometidos.

O homem ou a mulher que assume o papel de cuidador enfrentam situagfes muitas
vezes desconhecidas, principalmente se ndo forem profissionais de satde. 1sso pode levar
o0 cuidador a experimentar o medo, a ansiedade ou o stress, assim, levando a sobreposi¢édo
de uma rigorosa carga de cuidado, além de ndo saber se a assisténcia se perpetuara por
muito tempo (DE VALLE-ALONSO et al, 2015). Dai a importancia de tratar a sobrecarga
do cuidador idoso.

Nesse sentido, torna-se necessario identificar medidas para serem implementadas
no plano de cuidados para cuidadores. Todas essas medidas devem ser dirigidas para
aprimorar e aumentar o apoio familiar e, finalmente, reconhecer o valor do cuidador
(FERNANDEZ, SILVANO, PINO, 2013). Assim, os profissionais da AD deverdo ficar
atentos a situacoes onde o cuidador idoso realiza o trabalho doméstico, além do cuidado
ao seu ente, afim de poder sinalizar para os demais familiares, no sentido de viabilizar a
divisdo dessas tarefas.

Partindo desse principio, e do fato de que a equipe ndo estard o tempo todo no
domicilio com o paciente, estes devem ser capazes de realizar algumas agdes e
procedimentos de menor complexidade necessarios no cuidado. Para que isso seja
possivel, a equipe deve desenvolver relagdo de confianca com os cuidadores e capacita-
los. Esse processo de cor responsabilizacdo, além de desejavel, é necessario, mas deve
ser instituido de forma criteriosa, responsavel e com bom senso (BRASIL, 2013).
Ademais, sempre que possivel, € importante sugerir a possibilidade de colocar alguém no
domicilio para ajudar nos afazeres domésticos, diminuindo a sobrecarga de trabalho dos
cuidadores idosos.

Para Harding et al (2012), os profissionais de saude precisam reconhecer a
importancia dos cuidadores e considerd-los ndo apenas como fornecedores, mas também
como receptores de cuidados. Muitas vezes os profissionais podem ndo estar cientes do
sofrimento dos cuidadores, sendo necessario avaliar como as necessidades destes podem
ser melhor atendidas (BURT et al, 2010).

Em alguns casos, a sobrecarga se dd pelo fato do cuidador principal se sentir

responsavel e assumir todas as tarefas, mesmo as que ndo sdo de sua competéncia
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desempenhar. Mas, o que se mostrou mais presente nas entrevistas, foi a sobrecarga por
falta de apoio. Apesar da maioria dos cuidadores ndo se queixarem diretamente, durante
as visitas, foi possivel perceber, através do diario de campo, sinais de sobrecarga nas faces
de cansago e desanimo, principalmente naquelas também responsaveis pelas tarefas do

lar. No estudo em questao, algumas cuidadoras desempenhavam trabalho doméstico.

[...] eu ndo aguento mesmo, ndo é preguica, e os remédios eu dou, mais
a casa eu ndo aguento mais ndo (CF3)

[...]o que mais me cansa, é o trabalho mais da casa e ter que lavar aquele
banheiro, tirar o lencol, tirar roupa, coloca coisa, tira coisa (CF5)

O trabalho doméstico eu ndo aguento, se a menina que faz faxina nao
puder vir, minha casa fica suja[..]Jeu conservo muito, porque eu ndo
aguento, esse brago ddi, o brago que fiz a mastectomia (CF7)

Ao se tratar de cuidador idoso, percebe-se um aumento na sua sobrecarga fisica e
mental, quando comparado a populacdo geral (FRATEZI; GUTIERREZ, 2011). O
trabalho doméstico ¢ uma tarefa pesada e que leva a desgaste fisico e emocional a esses
cuidadores idosos, por ja estarem em situacdes de vulnerabilidades de sobrecarga.

Em relacdo ao local de moradia, todos os cuidadores idosos relataram residir junto
com o seu ente. Tal achado também foi evidenciado por estudos nacionais e internacionais
(FERNADES, GARCIA, 2009; GRATAO et al, 2012; GRATAO et al, 2013). Essa
situacdo pode ser vista como favoravel para o idoso que recebe os cuidados, uma vez que
suas demandas de cuidado podem ser atendidas imediatamente. Todavia, pode ser
negativa para o cuidador, pela grande exposicdo aos efeitos da acdo de cuidar que ele
vivencia diariamente, o que pode gerar niveis elevados de tensao.

Nesse sentido, o cuidado domiciliar proporciona uma série de pontos positivos para
0 idoso dependente, como a proximidade do ambiente familiar, que proporciona mais
confianca a pessoa cuidada e evita o deslocamento de familiares para o hospital; e para a
familia, por estarem constantemente com o idoso, poder trata-lo com mais atencéo,
manter e reforcar os lacos afetivos. Além disso, ha maior humanizagdo no cuidado do
paciente pelos cuidadores (ARAUJO et al, 2012; ARAUJO et al, 2013).

Entdo, eu vou cuidar de meu marido[...] eu trouxe ele para casa, € uma
barra, é dificil, mais prefiro, do que ficar no hospital[...] (CF4)

Apesar dos entrevistados apresentarem sobrecarga de trabalho, todos preferiram

levar o seu ente para receber os cuidados no domicilio, até mesmo pela comodidade na
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prestacdo da assisténcia em casa, diante do desconforto das instalagdes hospitalares, e do
melhor conforto para o paciente. O tempo que 0s mesmos prestam o cuidado, estd
relacionado com a sobrecarga de trabalho, como cita CF1 e CF5

Eu queria sair um pouco disso, eu gostaria de nao ficar pensando que
tem um remédio, que tem isso, que tem aquilo, que tem de comprar isso,
fazer isso[...] eu estou cansadal...]sdo muitos anos...[...] (CF1)

Eu durmo muito pouco, o cansagco é muito [...] quando eu estou muito
cansada eu ndo consigo dormir. Estou assim ha mais de dois anos e sou
sozinha [...] (CF5)

Segundo Pedreira e Oliveira (2012), é importante atentar para as consequéncias
da sobrecarga para todos envolvidos no processo: cuidador, idoso e familiares, pois,
diante de situacdes estressantes que se eternizam-se dia apo6s dia, sem nenhuma
possibilidade de mudancga aparente, os cuidadores, muitas vezes, extrapolam o limite da
razdo, gerando maus-tratos configurados em agressbes fisicas, verbais, descaso e

indiferenca.

Eu vou dizer para vocé que € dificil é, e quando a gente esta cansada a
gente fica estressado, e é perigoso, porque tanta gente que bate, que faz
maus tratos, e eu ndo confio[...Japesar de que ela me fez muita coisa na
vida, mas eu tenho pena (CF1)

Wiliams, Wang e Kitchen (2014) indicam que os cuidadores de pacientes terminais
s30 mais propensos a ter impactos negativos e estarem mais sobrecarregados do que
cuidadores de longa ou curta durag@o de cuidados. Trazem também que, para minimizar
esses impactos, € necessario abordar/preparar os cuidadores desde o inicio da trajetoria.

Assim, cuidadores idosos que prestam o cuidado ao seu ente em paliagdo, precisam
mais ainda de aten¢do. Entretanto, alguns desses cuidadores abrem mdo de um apoio,
julgando que so6 eles sabem desempenhar o cuidado ao ente querido. Segundo Ewing e
Grande (2013) os cuidadores so sdao capazes de perceber a necessidade de apoio quando
ha a deterioragdo do ente. No entanto Hirdes et al (2012) relatam que o sofrimento do
cuidador pode ser uma ameaca para a continuidade do apoio e cuidados prestados.

Nos domicilios visitados, foram percebidos trés cuidadores que vivenciam
conflitos com seu ente. CF1, acha que a mée ndo gosta dela, CF5 diz que seu ex esposo
a tolera por que precisa e CF8 relata falta de reconhecimento da esposa e quando estéo
s0s, muitas vezes, o agredindo verbalmente. Entretanto, relataram nunca ter perdido a

paciéncia ou partido para ignorancia.
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As vezes acho que minha mae nfo gosta de mim, eu faco de tudo por
ela, é muito dificil dela reconhecer gque ela precisa de mim (CF1)

[...] porque é uma pessoa dificil, agressivo extremamente machista. Nao
muda, s6 piora, a ingratiddo e muito grande dele (CF5)

[...]Jai reclama, me xinga de miseravel, eu ndo ligo ndo (CF8)

Outro ponto causador de sobrecarga para o cuidador € a sua restrigdo ao domicilio.
O idoso dependente, muitas vezes, encontra-se impossibilitado de ficar sozinho em casa,
requerendo a presenca constante de alguém ao seu lado. A maior parte do tempo, esse
cuidador permanece restrito ao ambiente domiciliar, reduzindo seus momentos de lazer a
poucos ou nenhum evento, dos quais antes podia participar.

A sobrecarga fisica, emocional e socioecondmica do cuidado a um familiar ¢
grande, complexa e exige muito da pessoa que cuida, além de que essa sobrecarga pode,
de certa maneira, colaborar para o aparecimento ou agravamento de doengas. Dessa
forma, a sobrecarga gerada pelo processo de cuidar, além de apresentar um conceito
multidimensional, sofre, ainda, diversidade de influéncias associadas ao idoso e ao
proprio cuidador (NARDI, SAWADA, SANTOS, 2013).

O isolamento social do cuidador idoso, muitas vezes passa despercebido por
outros membros da familia, como relatado por CFS5, quando aponta que o filho ndo
percebia que os pais mal se falavam dentro de casa. Para Souza et al (2013) isso ocorre
em varios casos: o estado de depressdao, que inicialmente aparece como sentimento de
tristeza e isolamento, pode desencadear manifestagdes mais graves, tais como estresse,
vontade de correr e gritar como relatado por um cuidador CF5. E assim que se iniciam
conflitos familiares, gerados pela falta de comunicagdo, atencdo e cuidado que, muitas

vezes os demais familiares dispensam ao paciente e ao cuidador idoso.

Passamos dias sem nos falares, entrego a comida, troco a fralda dele
calada e ele me ignora a cada dia que passa[...Jagora, acho que ele esta
com depressdo, uma hora calado outra irritado[...Jmeu filho nem
percebe (CF5)

Para CF5, cuidar do ex parceiro ¢ uma tarefa d&rdua e a mesma o faz por compaixao
e pelos filhos que trabalham e ndo conseguem assumir os cuidados do pai. Sendo assim,
esta suporta a indiferenca e os insultos de seu ex esposo. Questionada quanto a
possibilidade de outros familiares assumirem esse cuidado, foi exposto que os parentes

vao pontualmente, s6 para visita.
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Para Barbosa, Oliveira e Figueiredo (2012), os familiares e amigos, geralmente,
estdo presentes no inicio do processo, mas com o tempo se afastam, e o cuidador se vé
sozinho, mantido apenas no campo doméstico, com distanciamento dos circulos de
amizades. No longo prazo, vivenciam a redugdo de visitas em seus lares, dada a

dedicagdo, muitas vezes, exclusiva ao idoso.

O primo dele aparecia aqui antes [...] mais sumiu [...] (CF5)

Meu tio sé vem aqui a cada 3 meses [...] e é s6 para me criticar [...]
(CF1)

As implicagcdes no convivio do cuidar com o ente em paliacdo, levam os
cuidadores idosos ao cansago, estresse, falta de lazer e do autocuidado, porém pode ser
também algo gratificante, provocando sentimentos significativos e ser capaz de
proporcionar unido e alegria, apesar de todas as perdas e tensdes emocionais (WALLIN
et al 2014). Fratezi e Gutierrez (2011) trazem o cuidado como um aprendizado constante,
que se modifica com o avancar da doenca. Isso porque familiares cuidadores acabam por
confrontar sentimentos de amor e 6dio como, por exemplo, o nojo ¢ o cuidado com o
corpo, a onipoténcia e a capacidade de compartilhar.

Por outro lado, quando os cuidadores ndo tém um suporte adequado e equilibrio
emocional, as alteracGes podem causar problemas psicoldgicos, necessitando de cuidados
especiais. As dificuldades emocionais narradas pelos familiares podem decorrer da
dificuldade em lidar com o sofrimento do paciente e da tarefa de cuidar, bem como da

proximidade da morte, conforme os depoimentos abaixo:

[...] ai chega parece que meu coracédo vira de um lado para o outro, eu
digo: ai meu Deus do céu, eu ndo vou aguentar]...], eu ja estou chegando
ao limite (CF1)

Sinto que estou estressada, por que meus cabelos estdo caindo [...] 0
cansago é muito nesse periodo [...] (CF4)

Essa semana eu sai para ir na ceazinha, porgue eu estava isolada, com
vontade de gritar[...] (CF5)

Além do estresse e cansago presentes no cotidiano desses cuidadores idosos, a
pesquisa evidenciou falta de lazer em todos eles. Para Israel, Andrade e Teixeira (2011)
o0 cuidador é o principal provedor de cuidado ao idoso, e por isso, muitas vezes, eles séo

privados do convivio social e, mesmo nas raras vezes que conseguem sair, ndo conseguem
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aproveitar 0 momento por estarem constantemente preocupados com o bem-estar do seu
ente em casa.

Cuidar de uma pessoa dependente e em CP, é uma tarefa complexa e exige esforco
pessoal e determinacdo. Diversos estudos apontam que os cuidadores de doentes crénicos
dependentes estdo sujeitos a tensdes que debilitam sua saude fisica e mental, em
decorréncia da necessidade de assumir novos papéis, além da aceitagdo da reducéo de
atividades pessoais, como trabalho e lazer. N&o raro, os cuidadores de familiares
dependentes demonstram cansago e instabilidade emocional, afinal, se dedicam por
longas horas a tarefas como banhar, alimentar e transportar a pessoa cuidada, 0 que
culmina em estresse para o cuidador e, em alguns casos, em prejuizo da qualidade do
relacionamento familiar (OLIVEIRA et al, 2012).

Isso mostra a importancia de o cuidador ter um acompanhamento da equipe de
salde, de um psicélogo ou de grupos de autoajuda que o auxilie a entender seus
sentimentos e expressa-los de maneira saudavel.

A cuidadora CF5 relatou ndo ter lazer, porém, nas poucas vezes que o filho pode
Ihe proporcionar, tem que ser breve, para ndo deixar seu ente s6 por muito tempo, como

relata abaixo.

Essa semana até que de noite, nds fomos assim rapidinho numa pizzaria,
e acabou que tem que ser uma coisa corrida]...] (CF5)

N&o tenho lazer nenhum néo, quer dizer, eu gosto de minhas plantas]...]
ninguém vem mais aqui ndo...me sinto muito so[...] (CF1)

E ai a gente é desprovida de tudo no sentido, ndo tem uma vida social,
porque tudo gque se ganha é voltado para minha mae (CF2)

[...] porque ndo estd dando tempo, a gente ndo sai para canto nenhum
(CF6)

E s6 a televisdo mesmo, eu ndo posso sair n&o [...] (CF8)

A caréncia de lazer, aliada ao confinamento no ambiente do cuidar constante, leva
0 cuidador familiar, muitas vezes, a sentir-se sobrecarregado emocionalmente. As
doengas que levam a incapacidade impdem limitagcbes ao ente e cuidador, resultando
sentimentos de isolamento, alteragdes no estilo de vida e insatisfacGes na vida social,
proporcionando um cotidiano restrito apenas as atividades domeésticas (PEDREIRA,
OLIVEIRA, 2012). Todos os participantes da pesquisa informaram que ndo possuiam
lazer extra domicilio, s6 em casa mesmo, como acesso a internet, jornais, televisao e

oragoes.
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Acesso a internet quase todos os dias, adoro (CF2)

Nada de lazer, zero, eu acordo quatro horas da manhd, eu sou muito
beata, rezo meu terco (CF3)

Jornal, novela, televisdo isso tudo eu gostol...] vocé ndo pode também
fugir do mundo, se ndo como € que vocé vai conseguir se doar? (CF4)

A falta de lazer dos cuidadores idosos, e do tempo para desenvolver algum tipo
de atividade, evidenciaram a auséncia do autocuidado na vida dessas pessoas. Para Costa
e Castro (2014) também, na medida em que o cuidador familiar assume a diretriz do
cuidado de seu familiar dependente em casa, seu autocuidado sofre influéncias positivas
ou negativas, a depender do apoio recebido dos demais familiares. Na maioria dos
cuidadores idosos depoentes, os vinculos com os demais membros da familia colaboraram

com estimulos negativos para realizacdo de seu autocuidado.

[...] como vou cuidar de mim? [...] ndo tenho ninguém para ficar aqui
(CF1)

[...] desde a doenca dele (paciente) ndo fui mais a meu médico [...] eu
tive cancer ha 6 anos atras [...] e hoje, s vivo para cuidar dele (CF4)

Assim, a privagao social em fun¢ao do cuidado ¢ uma realidade presente na vida
dos cuidadores deste estudo. Deixar de sair com os amigos, de participar de reunides
familiares e de viajar faz parte do cotidiano dessas pessoas, que se enclausuram nas tarefas
e sentimentos que permeiam o CP. O "viver para cuidar" ¢ uma realidade demonstrada
nos depoimentos do cuidador, em que a sua vida passou a ser a vida do idoso sob cuidado.
A doagdao pelo cuidado, na visdo do cuidador, impede o atendimento das suas
necessidades psicossociais, tornando-o, em alguns momentos, pessoas inseguras, nao
pleiteando o seu autocuidado.

A ndo realizacdo do autocuidado era recorrente entre os cuidadores idosos,
contribuindo para a falta de cuidado de sua prépria saude, e de suas necessidades
terapéuticas.

Percebe-se a importancia do apoio ao cuidador idoso, e a necessidade da criagéo
de um plano de cuidados que deve ser elaborado com auxilio da equipe multiprofissional
de saude. A visdo da equipe multiprofissional deve ser voltada também ao cuidador, com
a finalidade de melhorar a qualidade de vida do mesmo, e a promog¢é&o da manutencao do
idoso em domicilio, o que diminui dificuldades nos cuidados prestados, e maior satisfagdo
do cuidador no desempenho de suas atividades (NASCIMENTO et al, 2015).
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A fim de minimizar a sobrecarga do cuidador, 0 mesmo deve ser encorajado
quanto ao autocuidado em domicilio, proporcionando também aspectos positivos na sua
qualidade de vida, desenvolvendo sua independéncia, buscando maior autonomia, o que
reflete também em aspectos positivos de sua autoimagem, possibilitando estratégias de
enfrentamento para a situacéo.

O autocuidado deve ser empregado em grupos vulneraveis, por estimular a
melhora da qualidade de vida através das atividades diarias (COSTA; CASTRO;
ACIOLI, 2013; COSTA; CASTRO, 2014). O autocuidado para o cuidador idoso é
fundamental haja vista o estresse gerado no papel do cuidar. Verifica-se a urgente
necessidade de delinear programas de intervengdes e apoio que sejam efetivos para o
manejo do cuidado e reducgéo da sobrecarga dessa classe.

4.2.2 Sentimentos e emoc¢oes vividas pelo cuidador idoso no cotidiano do cuidado

O aumento da populacdo idosa traz consigo ndao apenas idosos necessitando de
cuidados, mas também, cuidadores idosos. Cada vez mais, os pacientes, principalmente
os que estdo em paliacdo, tem tido a preferéncia de ser cuidado e morrer em casa. Harding
et al (2012), traz que aproximadamente 90% dos pacientes com patologias avancadas ou
em estado terminal preferem ser cuidados em casa, e 67% destes, indicam a casa como o
lugar preferido para morrer.

Na pesquisa em tela, observou-se que o motivo que levou a pessoa a desempenhar o
papel de cuidador, foram os sentimentos permeados por gratidao, afeto, amor, retribuicao,
medos, conflitos e a falta de op¢ao.

Para Fratezi e Gutierrez (2011), perante o cuidado, os cuidadores podem também
expressar sentimentos diversos, tanto positivos como negativos. Os positivos como zelo,
carinho, gratificagdo e vontade de estar proximo na finitude, demonstram uma relagao de
afeto entre o cuidador e o paciente, amenizando a sobrecarga do cuidado, mesmo diante
a morte. Ja os negativos como tristeza, incomodo, inquietagdo/preocupacao, sentimento
de impoténcia, podem ser resultado da obrigag@o e ou retribuicdo em prestar o cuidado,
além de despreparo para a funcdo de cuidador.

Nas falas de CF1, CF2, CF3, CF8, sdo observadas que todos passaram a ser
cuidadores por obrigacao.

A minha obrigacdo como filha é cuidar de mée [...] (CF1)
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Sou a filha mais velha, a aposentada e que tem condi¢des de cuidar de
mée [...] (CF2)

E meu esposo, ndo é? [...] assim, quem tem que cuidar sou eu mesma
[..]1(CF3)

Me sinto na obrigacdo de cuidar dela, por ser minha esposa [...] (CF8)

A familia compreende que prestar cuidado ao idoso ¢ sua obrigacdo e retribuicao,
uma vez que, em momentos anteriores da vida, esse ente estava na posi¢do de cuidador.
Assim, agora ocorre a inversdo de papéis como uma forma de retribuir a dedicagdo de
tempo e cuidado. A obrigacao moral de cuidar, o sentimento de solidariedade, o amor ¢ a
motivacao para retribuir experiéncias gratificantes de cuidado se fazem presentes, e foram
sentimentos encontrados nesse estudo (OLIVEIRA; CALDANA, 2012).

Os resultados deste estudo sdo semelhantes aqueles encontrados no estudo de
Oliveira ¢ Caldana (2012), onde a compaixdo foi um sentimento que apareceu nos
discursos, e o cuidador padece pelo sofrimento do seu ente em paliacdo. O forte lago
afetivo que une estes, filhos, esposos e esposas aos respectivos familiares ¢ o que sustenta
o desejo destes de continuarem a cuidar, enquanto forem vivos, mesmo que isto implique

em sacrificios.

Para mim é prioritario assegurar o bem-estar da minha mae. Tenho
muito amor por ela. Enquanto puder é assim que vai continuar a ser [...]
faco-o por amor (CF2)

Olha, na verdade o que levou foi a compaixao, porque eu ja ndo estava
mais com ele, separada ha muitos anos (CF5)

Um estudo realizado por Topf, Robinson e Bortoff (2013), evidenciou que os
sentimentos dos cuidadores, que tentaram realizar o desejo de seu ente de morrer no
domicilio, ao se deparar no limite da sua capacidade de cuidar em casa, ou quando a
promessa deste, morrer em casa, foi quebrada, experimentaram sentimentos insuportaveis
de culpa, trai¢do e fracasso. Logo, nesta pesquisa, também foi demonstrado esses
sentimentos vivenciados por alguns cuidadores idosos, quando relacionado a piora dos
sintomas de seu ente, sendo necessario a internagdo hospitalar, conforme CF4:

[...] quando a dor aumenta e a falta de ar chega, fico insegura [...] penso
até em leva-lo para o hospital [...] ontem tomou morfina, porque eu ja
ndo estava aguentando, eu ndo gosto de dar, porque foge do mundo
dele[...]Jele desorienta muito [...] ele ja teve que ser internado para fazer
transfusdo de sangue [...] (CF4)
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A carga de cuidados, atividades restritas, o medo, a inseguranca, a soliddo, o
enfrentamento da morte e a falta de apoio sdo fatores que podem aumentar a
vulnerabilidade do cuidador para sobrecargas mentais e fisicas. O apoio emocional pode
facilitar a satisfacao, diminuindo o medo, a inseguranga ¢ a soliddo. Também, o apoio
fisico e o recebimento de orientagdes podem aliviar a sobrecarga e facilitar a continuidade
das proprias atividades, além de reduzir o medo, a inseguranca e a soliddo, fornecendo
esperanca, e facilitandona manutenc¢do do seu controle (PROOT et al; 2013).

Para Oliveira e Caldana (2012) o medo ¢ uma constancia na vida de alguns
cuidadores. Cada demonstracao de dependéncia de cuidados pelo idoso doente, traz para
o cuidador o imenso desejo de ndo ficar nesta mesma situacdo, o medo de um dia ser
acometido por qualquer doenca que o faga perder sua capacidade funcional; que o torne

eterno dependente dos cuidados dos outros.

Medo de ficar assim [...] em cima de uma cama, igual a ele [...] (CF4)

Os cuidadores idosos demostraram medo em deixar de ser cuidador, para se tornar
o “ser cuidado”, isso porque, estes pareciam projetar neles, o sofrimento que estavam
vendo no outro. Além disso, tinham receio de como seguiriam a sua vida apos a finitude

de seu familiar.

Tenho medo dele morrer [...] ndo estou preparada ainda (CF4)

Se eu cair doente [...] igual ele depende de mim, hoje ndo tenho
ninguém que possa cuidar de mim como cuido dele (CF7)

O medo geralmente esta relacionado a piora do estado de saude, ao sofrimento
fisico e emocional e a proximidade da morte do familiar idoso. Ao observar tudo isso, o
cuidador, por se identificar com a pessoa que softre, passa a sofrer junto com ela, gerando
ainda mais sofrimento e angustia (VIEIRA et al, 2012). Muitas vezes, os cuidadores
escondem seus verdadeiros sentimentos, por acreditarem que assim podem amenizar toda
a situacdo vivida pelo seu ente. Como os idosos ja se encontram em um estado de tristeza
e nervosismo por toda a situag@o que eles vivenciam diante a paliacdo, quem cuida acha
que ndo pode transmitir o que sente para o idoso cuidado, e acredita, assim, estar evitando
a piora do seu estado.

Ainda sobre isso, Viera et al (2012) apontam que alguns cuidadores assumem o
cuidado do seu ente, principalmente pelo fato de ele ser sua mae ou seu pai. Logo, cuidar

dos pais relembra o carinho e o amor que eles receberam como filhos, e que agora podem



74

ser retribuidos. A retribuicdo também foi evidenciada nos casos em que o cuidado ¢
realizado pelo conjuge. Os cuidadores reconhecem que assumiram um compromisso
quando se casaram, o que “determina” o dever de cuidar. O sentimento de gratidao se da
por tudo que o conjuge realizou durante sua vida, como o trabalho, os cuidados com a

casa e a criacdo dos filhos, conforme os relatos a seguir:

Cuido dele com amor, n6s viviamos muitos bem [...] fomos muito
felizes [...] (CF4)

No6s sempre fomos parceiros em tudo [...] nos dadvamos muito bem
(CF7)

Entretanto, para alguns cuidadores idosos a falta de reconhecimento do seu
cuidado, pelo seu ente, ¢ muito grande, sendo observado tristeza nas falas desses

cuidadores.

Nunca reconheceu, nunca [..] agora que ela estd ai totalmente
dependente, que as vezes ela diz que ai dela se ndo fosse eu [...] (CF1)

N&o reconhece e ainda me maltrata [...] (CF5)
Ela nunca reconheceu [...] (CF8)

A falta de reconhecimento dos esfor¢os do cuidador por parte do idoso em paliagao
e a agressividade, s3o comportamentos comumente vivenciados pelos cuidadores
familiares. Estes, geralmente ndo encontram justificativas para a agressividade do seu
ente, o que o faz, despertar sentimentos como a tristeza e a magoa (FONSECA, PENNA,
SOARES, 2008; SCALCO et al, 2013). Esse comportamento agressivo do idoso em
relacdo ao cuidador pode ser explicado como uma maneira que ele encontra de externar
sua frustracdo com a doenca e suas proprias limitagdes, pois este € a pessoa mais proxima,
e aquele que nao vai abandona-lo.

Dessa forma, o “Manual do cuidador da pessoa idosa” traz que, para o idoso que
esta em paliagao, viver sabendo que o fim da vida esta muito proximo, é doloroso, diante
um diagndstico de doenca incuravel e que, muitas vezes, encontra-se na perspectiva da
finitude. Logo, o processo de morte causa angustia, tristeza e ansiedade para esse cuidador
idoso. Nesse momento, este, precisa ajudar e ser ajudado, para que as decisdes sejam
conduzidas pelo bom senso e focadas no alivio dos sintomas do seu ente. Sintomas
organicos como dor e falta de ar, jamais devem ser aceitos como inerentes ou naturais ao

processo de paliagdo (BRASIL, 2008). Ademais, € a afei¢éo, o respeito, a solidariedade,
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a compaixao e a espiritualidade que podem dar continuidade do cuidado e sentimentos ao
fim da vida.

Durante a pesquisa, foi demonstrado por alguns cuidadores idosos, a falta de
conhecimento sobre o que sdo CP e do fato da desinformacédo onde, a equipe da AD, ndo

avisa do diagnostico e progndstico do seu ente, aos seus familiares.

Ninguém nunca me falou o que sdo CP [...] (CF1)

Ninguém nunca me falou ndo, mais acho que é para ela ir a dbito com
dignidade e respeito, sem sofrimento (CF2)

Eu tenho assim, uns panfletos que me d&o sobre Alzheimer, os médicos
mesmo me davam muitol...] e ja& me falaram que ele ndo ter4 mais cura
(CF3)

Paliativos é para vocé amenizar o sofrimento, vocé dar um suporte
basico [...]

Na verdade, eu nunca toquei no assunto do cancer dele ndo ter mais
jeito, nem os médicos, entdo ele também nao toca, ndo sei se é por medo
ou por ndo querer saber mesmo (CF4)

Sei sim. CP, é aquilo que sabe que ndo tem uma solucédo, que ndo tem
cura, ndo tem mais jeito, entdo isso estd sendo feito apenas para
amenizar a angustia (CF5)

Paliativos € uma coisa que ndo sabe se vai melhorar...pode ter qualidade
de vida, mais vai decaindo e é degenerativo [...] (CF6)

Harding et al (2012) salientam que cuidadores familiares querem informagdes que os
preparem para apoiar seu ente em CP, por exemplo, saber a doenca e seus efeitos, o
medicamento, o progndstico, o tratamento, os sintomas de evolucdo, o processo de
morrer, como proporcionar o conforto do paciente, as necessidades de cuidados praticos
e estratégias para minimizar a sua propria carga psicologica. Esse estudo corrobora com

as falas de alguns cuidadores idosos dessa pesquisa, sinalizadas a seguir:

A boca fica cheia de secrecdo [...] ndo seio que fazer [...] sinto falta de
informacdes dos médicos para saber como cuidar dele assim [...] (CF4)

Quando ele fica com falta de ar, era um sufoco aqui [...] mais agora
conseguimos um baldo de oxigénio [...] (CF6)

Nesse sentido, as atribuicdes da equipe da AD, vao além das orientagcdes de como
proceder a agdes técnicas. Faz-se necessario que se ofereca suporte emocional ao paciente

e ao cuidador, objetivando facilitar esse processo e melhorar sua qualidade de vida.
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No estudo de Ewing e Grande (2013), notificou-se que os cuidadores que possuem
orientacdo sobre CP, relataram que esse tipo de informacdo, diminuiu o sofrimento
psicologico, e os deixaram com maior resiliéncia, menor dificuldade na prestacdo do
cuidado e proporcionou a estes, um melhor preparo para o cuidado. Ainda nesse estudo,
sobre o apoio psicoldgico, os cuidadores acharam util desabafar com alguém, falar sobre
si e das preocupacdes do cuidado. Dessa forma, Henrikisson et al (2013), ressalvam que
as conversas em grupo com profissionais de saude e outras pessoas em situagdes
semelhantes podem ajudar na preparacdo emocional durante a transi¢ao para o luto.

As alteragdes emocionais podem ter origem por dificuldades em lidar com o
sofrimento do paciente e da tarefa do cuidar, bem como a proximidade da morte
(FRATEZI e GUTIERREZ, 2011). As necessidades emocionais, de cuidadores de pessoas
em processo da finitude de vida em domicilio, recebem pouca atengdo, ¢ ha poucas
intervengdes ofertadas ao apoio desses cuidadores idosos ao seu ente em
paliacdo (OLIVER et al 2011).

A consciéncia do familiar de que o doente estd em situacdo terminal € enfrentada
de diversas formas, o que, consequentemente, faz emergir diversos significados. Foram
identificados trés significados nas narrativas dos cuidadores: a aceitacao da terminalidade
de vida do paciente; a oscilagdo entre aceitacdo da terminalidade e esperanca de cura; e a
negacéo dessa situacao.

Todos os filhos j& decidiram que mde ndo ird mais para o hospital
internar [...] ela ja estd em cima da cama ha 8 anos, sequela do derrame
[..]1(CF2)

No6s temos consciéncia que ele ndo tem mais jeito [...] Alzheimer,
derrame [...] (CF6)
Percebe-se que, em alguns casos, os familiares enfrentam a finitude do seu ente
de forma consciente, manifestando essa perspectiva por meio da ndo aceitacdo de

procedimentos invasivos, ndo aconselhados em CP.

[...] o que me faz fraquejar, é quando eu penso gue ele esta indo embora
e que eu tenho certeza absoluta que me ama [...] ainda tenho esperanca
dele melhorar [...] os filhos ja falaram que quando ele piorar €é para leva-
lo para o hospital [...] (CF7)
Destaca-se, que para decidir sobre questdes terapéuticas a esposa tém que
argumentar com os filhos, sendo que os mesmos achavam que ainda seria possivel investir

em procedimentos na esperanga de cura.
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Sei que o Cancer esta avangado [...] mais ndo consigo aceitar a morte
dele [...] s&o mais de 40 anos juntos [...] € uma angustia tdo grande que
nunca imaginei sentir [...] (CF4)

Fatores como nega¢ao da morte ¢ a falta de apoio da equipe em informar as mas
noticias, podem produzir no cuidador idoso ainda mais angustia e medo, em relacdo a
finitude do seu ente na paliagdo.

O cuidador, ao refletir sobre a possibilidade do seu ente morrer, se restringe
somente a morte e ndo vislumbra qualquer possibilidade de que ele aproveite os tltimos
momentos de vida. Desse modo, o cuidador procura ndo se inteirar da situa¢ao, do avango
da doenga com a equipe (OLIVEIRA et al, 2012). Logo, ¢ um dever ético comunicar a
verdade quando a pessoa interessada deseja conhecer seu diagndstico e progndstico, pois
todo ser humano tem direito a informagao, porém, o paciente também tem o direito de
ndo querer ser informado diante a sua situagdo clinica.

Grande parte dos cuidadores buscava esconder a informacdo de que o paciente
estava fora de possibilidades terapéuticas curativas. Talvez por medo do sofrimento, ou
medo que seu ente se entregasse de vez, ou, ainda, pelo fato do cuidador ndo aceitar a

morte do seu familiar.

Nunca toquei no assunto do cancer dele ndo ter mais jeito, nem ele
pergunta [...] (CF4)

Ele sabe que ele estd com cancer, que tem metéstase, mas ele ndo se da
conta da gravidade [...] ndo pergunta porque também ndo tem
curiosidade dessas coisas [...] (CF5)

N&o, eu ndo falo, sabe por que? Ele ja teve outros derrames e ficou bom
e agora nesse Ultimo ele teve até uma melhora (CF7)

Outro ponto acerca do enfrentamento da finitude da vida do seu ente, ¢ que, alguns
cuidadores idosos sentem medo da soliddo e do abandono perante os outros membros da
familia. Foi observado, ao serem questionados sobre as expectativas de continuidade de
vida, apos a morte de seu familiar, que alguns ja haviam pensado em uma estratégia para

enfrentamento do luto, e que outros, ndo querem e nao pensam no assunto.

No dia em que ele se for, eu aceito, faco a cabeca da minha filha também
e vamos morar em um abrigo, ja até procurei um que nos aceite [...]
(CF3)
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Quando ele for, vou passar uns dois meses no Rio de Janeiro com a
minha familia. Vou vender esse apartamento e me mudar para um
menor [...] (CF4)

Quando ele se for [...] eu vou voltar para minha casa e cuidar de minha
vida (CFb5)

N&o quero nem pensar nisso ainda [...] fico até nervosa [...] (CF1)

Hudson et al (2013) apontam que, talvez, lidar com a morte € com o morrer seja mais
angustiante para os mais jovens, pelo fato destes, ndo esperarem enfrentar essas questdes
em sua fase de vida. Nesse sentido, ressalta que as pessoas idosas estdo mais
"acostumadas" a convivéncia com o processo de doenca e morte, pois ja vivenciaram
situacdes de morte de pessoas proximas, tendo mais sabedoria e amadurecimento para
esse enfrentamento.

Desse modo, a experiéncia e a maturidade dos cuidadores idosos diante o
enfrentamento a finitude da vida, devem ser fortalecidos com acompanhamento e suporte
de apoio fisico e emocional destes, que também sofrem influéncias das vulnerabilidades

do processo do envelhecimento.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou conhecer um pouco mais acerca do processo que envolve
o “Cuidar dos pacientes em paliagdo”, observando as vivéncias dos cuidadores idosos,
muitas vezes ignorada pelos outros membros da familia e profissionais de saude. Estes,
sofrem repercussfes importantes na sua vida durante o processo do cuidar, repercussoes
essas que se manifestam em sobrecarga, alteragcbes emocionais, limitac6es da vida social
e podendo ainda, comprometer o0 bem-estar destes individuos. Idoso com doenca paliativa
afeta toda a familia, principalmente os que coabitam e cuidam dele.

A presente pesquisa questionou: Como o cuidador idoso vivéncia o cuidado
domiciliar a pessoa idosa em paliacdo? Através dos depoimentos dos cuidadores idosos
participantes, constatou-se que essas pessoas tém, através SAD, acesso ao apoio formal
para cuidar do outro em paliacdo, por meio da disponibilizacdo de atendimentos e
acompanhamento de equipe multiprofissional, e acesso a materiais € medicamentos
gratuitos em domicilio. Além do SAD, os cuidadores idosos encontram apoio formal
como suporte no cuidado do outro em paliacdo, na contratacdo de cuidadores, para
auxiliar na rotina de cuidados, que muitas vezes é complexa, integral e estressante.
Entretanto, a despeito desse apoio, esses cuidadores ainda sentem muitas dificuldades
originadas a partir da estrutura e organizacdo PAD1, e do preparo da equipe para o CP,
além de dificuldades de acesso a Rede de Atencdo a saude.

Sobre a estrutura e organizacdo do PAD1, a mesma é composta por uma equipe
multiprofissional; carros para visitas domiciliares; distribuicdo de materiais e
medicamentos, dentre outros. O servigo apresenta dificuldade para suprir algumas
demandas, como os chamados em situacfes de urgéncia e emergéncia no domicilio do
paciente. Observou-se a importancia desse acompanhamento da equipe junto aos usuarios
do SAD, principalmente na atencdo a pessoa idosa em paliacdo. Este, na maioria das
vezes, ja sofre com dores fisicas, emocionais, piora do quadro clinico, passando a ser
muitas vezes instavel, levando a uma sobrecarga do cuidador idoso que presta esse
cuidado.

Em relacdo ao preparo da equipe, evidenciou-se falhas na efetividade da
comunicagéo, entre os cuidadores idosos e os profissionais do SAD. Estas estiveram
associadas com a auséncia de informacdo para a tomada de decisdo em situacdes
cotidianas previsiveis, e em periodo de ndo funcionamento do PAD2, bem como

informacdes a respeito do estado clinico de satde do idoso em CP sob seus cuidados. Esse
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quadro ocasiona inseguranca e preocupacdes para os cuidadores no domicilio e poderia
ser sanada a partir do didlogo eficaz.

Ainda como suporte de apoio a esses cuidadores idosos, 0S mesmos eram
vinculados ao SAD, como apoio formal; e como apoio informal eles se apegavam a
religiosidade e apoio familiar, como forma de fortalecimento fisico e emocional.

Durante as entrevistas sobre as vivéncias desse cuidador no cuidado domiciliar ao
seu ente na paliagéo, observou-se que todos os oito participantes da pesquisa, sofreram
repercussdes importantes na sua vida durante o processo de cuidar, repercussdes essas
que se manifestaram em sobrecarga, nas alteragdes emocionais e mentais e nas limitagdes
da vida social, comprometendo o bem-estar destes individuos e do seu ente. Sendo assim,
as implicacBes no convivio do cuidar com o ente em paliagdo, levaram os cuidadores
idosos ao cansaco, estresse, falta de lazer e do autocuidado.

Torna-se necessario dar uma atencdo especial e profissional a este grupo de
pessoas, 0 qual comecga a ser considerado um grupo de risco, devido as alteracdes adversas
que sofrem em diversas e importantes areas da sua vida, principalmente na vida social e
familiar. Um modelo de intervencdo multidisciplinar no SAD deve ser proposto, para que
o0 cuidador e o doente sejam o centro, formando uma unidade de cuidado, devendo a sua
perspectiva ser incluida a todos os niveis de cuidados, dando igual importancia a fatores
psicoldgicos, fisicos e sociais

Diminuir a sobrecarga do cuidador idoso é fundamental, para que 0 seu ente em
paliacdo possa permanecer no domicilio, e ser cuidado por aqueles que lhe sdo
significativos.

Esse estudo apresentou como limitacao o fato de ser realizado apenas em uma das
quatro bases do programa do SAD no municipio de Salvador, embora esta implantada em
um hospital de grande porte e pablico, e que abrangeu uma categoria determinada de
classe social; a pesquisa foi realizada apenas com idosos cuidadores de idosos
domiciliares na paliacdo; ndo abrangendo cuidadores idosos na prestagdo do cuidado ao
outro, sem ser idoso.

Para além da informac&o, a formacé&o sobre aspectos praticos e o treinamento dos
cuidadores merece prudéncia, necessitando de acompanhamento, supervisdo e avalia¢do
por partes da equipe desse servico. A informacao dada tem que ser relevante e em tempo
oportuno, devendo ser dada uma énfase especial a comunicacdo efetiva, permitindo

assegurar que a informacéo transmitida foi totalmente compreendida.
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Ademais, é fundamental a monitorizacao do nivel de sobrecarga, a identificagcdo
de cuidadores em situacdo de risco e a orientacdo do cuidador no desempenho das suas
fungdes. Diminuir a sobrecarga do cuidador idoso € essencial, para que o doente paliativo
possa permanecer no domicilio, e ser cuidado por aqueles que Ihe sdo significativos.

Por ultimo, a realizacdo de estudos, com vista a avaliar a eficacia das intervencfes
do SAD junto dos cuidadores, constitui também uma area a desenvolver no sentido de
garantir a melhoria continua dos cuidados e promog&o a satde dos mesmos.

Desta forma, atribui - se a esta pesquisa, a importancia de sensibilizar os
profissionais de salde para a questdo da prevencédo de doencas e melhora na qualidade de
vida dos cuidadores idosos, no contexto domiciliario e a importancia da intervengédo da
educacdo para a saude nesta populacdo, no sentido de alertar para a necessidade de

intervencao junto dos mesmos.
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A coordenacio,
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Eu, Mirthis Sento Sé Pimentel Magalhaes, pesquisadora responsavel da pesquisa “A
Vivéncia do Cuidador idoso no cuidado domiciliar a pessoa idosa em palia¢do”, solicito
autorizacdo para realizar a coleta de dados desse projeto de pesquisa. Certa do

entendimento por parte de V.S. agradeco desde ja a presteza no seu atendimento.

Cordialmente,

Orientadora

Pesquisadora
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Essa pesquisa, faz parte de um recorte do projeto de uma pesquisa maior que tem
como parecer o CEP de n° 655.391 em 06/03/2014.

O papel do cuidador acarreta mudanca em sua vida e os leva a sobrecarga de
trabalho e comprometimento da qualidade de vida. Assim, eu, Mirthis Sento Sé Pimentel
Magalhdes, mestranda do Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem da Universidade
Federal da Bahia estou desenvolvendo projeto de dissertacdo de mestrado intitulado: “ A
VIVENCIA DO CUIDADOR IDOSO NO CUIDADO DOMICILIAR A PESSOA
IDOSA EM PALIACAO” sob a orientagio da Prof'. Dra. LARISSA CHAVES
PEDREIRA, para obtencéo do titulo de Mestre em Enfermagem na rea de concentracéo:
O cuidar em enfermagem no processo de desenvolvimento humano.

A pesquisa tem por objetivo: conhecer a vivéncia de cuidadores idosos no cuidado
domiciliar a pessoa idosa em paliacdo. Sera desenvolvida através de entrevistas gravadas,
com os cuidadores idosos no ambiente domiciliar, que presta o cuidado ao paciente idoso
em paliacéo.

Nesse mesmo momento, aproveito para convida-lo a participar, respondendo a
entrevista em dia e horario que lhe seja mais conveniente e, enquanto pesquisadora,
informo que a senhora (0) ndo tera qualquer tipo de despesa com esta participacéo e nem
eu e nem os participantes receberdo qualquer remuneracao. Além disso, garantiremos seu
anonimato e privacidade nos dados coletados através de pseuddnimos. Os riscos e/ou
danos poderédo estar diretamente relacionada ao desconforto gerado pela entrevista ao
falar de sua vivéncia como cuidadora (0).

Caso se sinta desconfortavel, podemos suspender ou encerrar a entrevista
conforme a (0) senhora (0) se sinta melhor, podendo até desistir de participar a qualquer
momento, com a garantia de que ndo havera qualquer tipo de prejuizo ou penalizacdo em
relagdo aos servigos que o senhor utiliza. Quanto aos beneficios, esta pesquisa podera

fornecer dados que possibilite a melhoria da assisténcia aos cuidadores idosos e dar
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visibilidade as questdes que permeiam a vida desse segmento populacional. Além disso,
devera proporcionar discussdes e reflexdes sobre os conhecimentos que envolvem a
vivéncia do cuidador idoso no cuidado ao outro na paliagdo, e fomentar o
desenvolvimento de futuras pesquisas nessa area.

Assim, este estudo pretende colaborar para a ampliagdo do conhecimento
cientifico acerca da vivéncia do cuidador idoso no cuidado ao outro na paliacdo. Deste
modo, solicito sua autorizacdo para gravar as entrevistas realizadas, através da técnica
face a face, por meio da aplicacdo de uma entrevista semiestruturada, em local reservado,
no proprio domicilio, em dia e horario previamente agendados e estabelecidos como
conveniente para a Sr.2. (0) e para nds pesquisadoras.

Ap0s o término ou durante a realizacdo da entrevista, se a Sr.2. (0) desejar essa
gravacdo e para ser fiel a sua fala e ndo perder dados importantes para a pesquisa, podera
ouvi-la e fazer qualquer alteracdo nas suas falas, se julgar necessario. A Sr.2. (0) podera
solicitar, em qualquer etapa do estudo, esclarecimento de eventuais duvidas. Esse
esclarecimento podera ser realizado por contato com a responsavel por esse estudo, no
endereco eletrdnico e telefone, citados abaixo ou através do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) que analisara os aspectos €eticos da pesquisa para aprovacao.

Ressalta-se que toda documentacdo resultante da pesquisa, como as entrevistas
e as copias do TCLE serdo guardadas por nos pesquisadoras durante cinco anos. Nesse
periodo, caso a (0) senhor a (0) tenha interesse em consultar os materiais, eles estardo
disponiveis em nossos arquivos. Apos este periodo, os protocolos serdo desprezados.
Comprometo-me a utilizar as informacgdes fornecidas apenas para pesquisa, e a divulgar
os resultados através de artigos publicados em revistas cientificas e congressos, buscando
manter sua identificacdo sob sigilo e confidencialidade durante todo o processo de
realizacdo e divulgacdo da pesquisa. Caso a (0) Senhora (0) decida participar e se sinta

suficientemente esclarecido, solicitamos assinar o presente termo.

Pesquisadora — Mirthis Sento Sé Pimentel Magalhdes
E-mail: mirthispimentel@yahoo.com.br.

Orientadora — Larissa Chaves Pedreira
E-mail: Larissa.pedreira@uol.com.br Tel.

CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO


mailto:mirthispimentel@yahoo.com.br
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Declaro que, ao ser convidada (0) para participar da pesquisa intitulada “A
Vivéncia do Cuidador idoso no cuidado domiciliar a pessoa idosa em paliagdo” ¢ ter
sido informada sobre os propositos deste estudo, os procedimentos a serem realizados,
seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes e de ter minhas perguntas respondidas, entendi que néo terei despesas e nao
receberei qualquer tipo de pagamento por participar desta pesquisa e que poderei sair a
qualquer momento que desistir de participar, sem que tenha prejuizos e que ndo sofri
pressdo ou coacdo e que, portanto, a minha participacdo € voluntaria, e concordo em

participar do presente protocolo de pesquisa.

Entrevistado (a)

Salvador, de de 2015.

Impressdo Dactiloscdpica
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ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

APENDICE C: ROTEIRO DE ENTREVISTA

PARTE 1: DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Iniciais: 2.Sexo: M () F ()

3. ldade:

4. Grau de parentesco:1 () Filho(a); 2 ( ) Esposo(a); 3 ( ) Neto(a); 4 ( ) Nora/Genro; 5
( ) Outros
5. Religido. 1 () Catolico; 2 () Evangélico; 3 () Espirita; 4 () Outros
6. Cuidador principal? Sim () N&o ()

7. Mora com o paciente em paliagdo? Sim () Nao ()

8. Tempo que presta o cuidado:

9. Comorbidades? Sim () Nao (). Quais?
10. Ocupacéo:
11. Raca/ Cor
12. Escolaridade. 1 ( ) Analfabeto; 2 ( ) Fundamental | incompleto; 3 ( ) Fundamental |

completo; 4 ( ) Fundamental Il incompleto; 5 ( ) Fundamental 11 completo; 6 ( ) Ensino
médio incompleto; 7 ( ) Ensino médio completo; 8 ( ) Ensino Superior incompleto; 9 (
) Ensino Superior completo; 10 () Pés graduacao.

13. Renda Familiar

14. Recebeu capacitacao para realizar o cuidado? Sim () Néo (). Quais?
PARTE 2: QUESTOES NORTEADORAS

1. O que levou o Sr° (a) a ser cuidador (a) do paciente?

2. O Sr° (a) sabe o que sdo cuidados paliativos?

3. O Sr° (a) acha que ele (a) estd em CP?

4. A equipe multiprofissional ja conversou com o Sr° (a) sobre o quadro dele (a)?

5. Conte para mim como € o seu dia a dia nesse cuidado.



——

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

APENDICE D

CHECK-LIST DO DIARIO DE CAMPO

OBSERVACAO SIM NAO ANOTACAO

1. CUIDADOR IDOSO

Percebe-se calmo?

Percebe- se triste?

Percebe-se alegre?

Percebe-se cansado?

Percebe-se angustiado?

Percebe-se com medo?

Percebe-se confiante?

Percebe-se estressado?

Percebe-se em harmonia com o
1doso?

Percebe-se estressado com o idoso?

Percebe-se sobrecarregado?

Percebe-se com alguma limitagao?

2. PACIENTE IDOSO

Percebe-se calmo?

Percebe-triste?

Percebe-se alegre?

Percebe-se angustiado?

Percebe-se com medo?

Percebe-se confiante?

Percebe-se em harmonia com o
cuidador 1doso?

Percebe-se estressado com o
cuidador 1doso?

3. DOMICILIO

Percebe-se de facil acesso?

Percebe-se com barreiras
arquitetonicas?

Percebe-se arejado?

Percebe-se limpo?




100

ANEXO



ANEXO 1 - APROVACAO NO COMITE DE ETICA

07/10/2015

Plataforma Brasil

101

Fis
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