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RESUMO

Necessidades do familiar cuidador da pessoa idosa hospitalizada em cuidados paliativos.
2020. 89 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem e Saude) — Escola de Enfermagem,
Universidade Federal da Bahia, Salvador, 2020.

As pessoas idosas, no que diz respeito a hospitalizacdo, infelizmente, elevam as estatisticas de
ocupacao hospitalar, e dessa forma, se tornam um dos principais usuarios dos servicos de saude.
Diante de uma enfermidade cronica, o idoso permanece a maior parte do tempo no leito. Dessa
forma, o familiar responsavel pelo idoso, deve ser incluido nas rotinas e nas demandas
hospitalares, ndo somente no que se refere ao cuidado com o paciente, mas principalmente com
relacdo as orientagdes para a alta hospitalar, respeitando os limites e as necessidades expressas
na prestacdo dos cuidados ao paciente. Objetivos: Geral: analisar as necessidades apresentadas
pelos familiares cuidadores de pessoas idosas hospitalizadas em cuidados paliativos.
Especificos: caracterizar o perfil sociodemografico de familiares cuidadores de pessoas idosas
hospitalizadas em cuidados paliativos e identificar suas principais necessidades; verificar a
associacdo entre o fator tempo dispensado na prestacdo dos cuidados e as principais
necessidades do familiar cuidador de pessoas idosas hospitalizadas em cuidados paliativos.
Metodo: estudo descritivo e analitico de corte transversal a abordagem quantitativa.
Participaram do estudo 205 familiares cuidadores de pessoas idosas hospitalizadas em cuidados
paliativos e que atenderam aos critérios de inclusdo. O estudo foi desenvolvido em um hospital
publico e filantropico na cidade de Salvador, Bahia, Brasil. A coleta de dados foi realizada nos
meses de agosto a outubro de 2019. Fez-se a aplicacdo de um questionario com questdes
sociodemograficas, levando em consideracgdo as quatro dimensdes integradoras do ser humano,
relacionadas as necessidades expressas pelos familiares cuidadores. A pesquisa foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicio I6cus sob parecer n° 3.455.910. Para anélises
dos dados foi usado o Software Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versédo 21 for
Windows por estatistica descritiva e inferencial. Resultados: com vista a responderem aos
objetivos especificos, os resultados foram apresentados em formato de artigos: Perfil de
familiares cuidadores de pessoas idosas em cuidados paliativos e Fatores associados as
necessidades de familiares cuidadores de idosos em paliacdo. Conclusdo: o familiar cuidador
é, em maioria, do sexo feminino, idade acima de 50 anos, casado, de classe social “C” e raga/cor
predominante negra. Dedica-se, ao cuidado do seu paciente idoso em cuidados paliativos, ao
menos por dois meses. Na sua maioria eles ndo tém vinculo de trabalho, fixo, e nem estado de
salde razoavel. Em relacdo ao fator tempo dispensado para a prestacdo dos cuidados ao ente
em paliacdo, houve associagdo com cinco necessidades apresentadas pelos familiares
cuidadores, a saber: controle emocional, minimizar os conflitos consigo proprio, sair de casa,
fazer planos futuros e poder realiza-los e a necessidade econémica e financeira. Espera-se que
a partir da realidade descrita, nessa pesquisa, atente-se para a necessidade de se criar processos
de cuidar da pessoa idosa e também de seus familiares; reconhecendo-os, valorizando-os,
respeitando-os e acima de tudo cuidando-os de forma humanitéria.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Familia. Cuidador. Idoso. Enfermagem.



ABSTRACT

Needs of the family caregiver of the elderly person hospitalized in palliative care. 2020. 89 p.
Thesis Dissertation (Master’s degree in Nursing and Health) - Nursing School, Federal
University of Bahia, Salvador, 2020.

The old people, with regard to hospitalization, unfortunately, increase the statistics of hospital
occupation, and thus become one of the main users of health services. Faced with a chronic
illness, the elderly spend most of their time in bed. Thus, the family member responsible for the
elderly should be included in routines and hospital demands, not only concerning patient care,
but mainly in relation to the guidelines for hospital discharge, respecting the limits and needs
expressed in the provision of patient care. Objectives: General: to analyze the needs presented
by family caregivers of old people hospitalized in palliative care. Specific: to characterize the
sociodemographic profile of family caregivers of old people hospitalized in palliative care and
identify their main needs; to verify the association between the time factor provided in the care
provision and the main needs of the family caregiver of the elderly hospitalized in palliative
care. Method: descriptive and analytical cross-sectional study of the quantitative approach. The
study included 205 family caregivers of the elderly impatient in palliative care and who met the
inclusion criteria. The study was carried out in a public and philanthropic hospital in the city of
Salvador, Bahia, Brazil. Data were collected from August to October 2019. A questionnaire
with sociodemographic questions was applied, taking into account the four integrative
dimensions of the human being, related to the needs expressed by the family caregivers. The
research was approved by the Research Ethics Committee of the locus institution under opinion
n. 3.455.910. For data analysis, the Software Statistical Package for Social Sciences (SPSS),
version 21 for Windows, was used for descriptive and inferential statistics. Results: in order to
respond to the specific objectives, the results were presented as articles: Profile of family
caregivers of elderly people in palliative care and Factors associated with the needs of family
caregivers of the elderly in palliative. Conclusion: the family caregiver is mostly female, aged
over 50 years, married, of social class “C” and predominantly black race/color. The caregiver
is dedicated to the care of the elderly patient in palliative care, at least for two months. Most of
them have no fixed and stable employment, and unreasonable health. Regarding the time factor
provided for the care provision to the relative under palliative care, there was an association
with five needs presented by the family caregivers, namely: emotional control, minimizing
conflicts with oneself, leaving home, making future plans and being able to carry them out and
the economic and financial need. The reality described in this research is expected to reveal the
need to create processes to care for the old person and their families; recognizing them, valuing
them, respecting them and above all taking care of them in a humanitarian way.

Keywords: Palliative care. Family. Caregiver. Old. Nursing.



RESUMEN

Necesidades del cuidador familiar del anciano hospitalizado en cuidados paliativos. 2020. 89
h. Disertacion (Maestria en Enfermeria y Salud) - Escuela de Enfermeria, Universidad Federal
de Bahia, Salvador, 2020.

Los ancianos, en lo que respecta a la hospitalizacion, lamentablemente, aumentan las
estadisticas de ocupacion hospitalaria, y se convierten asi en uno de los principales usuarios de
los servicios de salud. Ante una enfermedad crénica, los ancianos pasan la mayor parte del
tiempo en la cama. Por lo tanto, el miembro de la familia responsable de las personas mayores
debe ser incluido en las rutinas y las demandas hospitalarias, no sélo en lo que respecta a la
atencidn al paciente, sino principalmente en relacién con las directrices para el alta hospitalaria,
respetando los limites y necesidades expresadas en la prestacion de atencion al paciente.
Objetivos: General: analizar las necesidades que presentan los cuidadores familiares de
ancianos hospitalizadas en cuidados paliativos. Especifico: caracterizar el perfil
sociodemografico de los cuidadores familiares de ancianos hospitalizados en cuidados
paliativos e identificar sus principales necesidades; verificar la asociacién entre el factor de
tiempo previsto en la prestacion de la atencion y las principales necesidades del cuidador
familiar de las personas mayores hospitalizadas en cuidados paliativos. Método: estudio
transversal descriptivo y analitico del enfogque cuantitativo. El estudio incluyd 205 cuidadores
familiares de los ancianos hospitalizados en cuidados paliativos y que cumplieron con los
criterios de inclusion. El estudio se llevo a cabo en un hospital pablico y filantropico en la
ciudad de Salvador, Bahia, Brasil. Los datos se recopilaron de agosto a octubre de 2019. Se
aplicé un cuestionario con preguntas sociodemograficas, teniendo en cuenta las cuatro
dimensiones integrativas del ser humano, relacionadas con las necesidades expresadas por los
cuidadores familiares. La investigacion fue aprobada por el Comité de ética de investigacion
de la institucion locus bajo el dictamen n. 3.455.910. Para el andlisis de datos, el Software
Statistical Package for Social Sciences (SPSS), version 21 para Windows, se utilizd para
estadisticas descriptivas e inferenciales. Resultados: con el fin de responder a los objetivos
especificos, los resultados se presentaron en forma de articulos: Perfil de cuidadores familiares
de los ancianos en cuidados paliativos y Factores asociados con las necesidades de los
cuidadores familiares de ancianos en paliativos. Conclusion: el cuidador familiar es
mayoritariamente mujer, mayor de 50 afios, casada, de clase social “C” y raza/color
predominantemente negro. Se dedica al cuidado de su paciente de edad avanzada en cuidados
paliativos, al menos durante dos meses. La mayoria de ellos no tienen empleo fijo y estable, e
salud irrazonable. En cuanto al factor de tiempo previsto para la prestacion de atencion a la
paliacion, hubo una asociacion con cinco necesidades presentada por los cuidadores familiares,
a saber: control emocional, minimizar los conflictos consigo mismos, salir de casa, hacer planes
futuros y poder llevarlos a cabo y la necesidad econdémica y financiera. Se espera que de la
realidad descrita en esta investigacion observa la necesidad de crear procesos para cuidar al
anciano y también a sus familias; reconocerlos, valorarlos, respetarlos y, sobre todo, cuidarlos
de manera humanitaria.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Familia. Cuidador. Viejo. Enfermeria.
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1 INTRODUCAO

E evidente que, no Brasil, as pessoas idosas s&o consideradas como um dos principais
usuarios dos servicos de saude, pois, estatisticamente, sdo elas que vém elevando, ha muito
tempo, as ocupagdes hospitalares, no pais. Tal fato pode ser avaliado devido ao fenémeno da
transicdo demogréafica de envelhecimento populacional que se entrelaga no aumento das
doencas cronico-degenerativas, bem como nas suas complicacfes impostas pelo processo de
envelhecimento. Esse fendbmeno, desse modo, vem mobilizando as demandas por servicos
publicos especializados, além de politicas de intervengdes integradas, que emerge a partir da
necessidade, urgente, de reorganizar os niveis de cuidado no pais.

Diante disso, das mudancas do perfil demografico e das caracteristicas epidemiol 6gicas
no Brasil, o cuidado domiciliar surgiu como uma modalidade alternativa de atencéo a saude
justificando-se pela transferéncia dos doentes com doengas crénicas avancadas do ambiente
hospitalar para 0 acompanhamento ambulatorial e/ou domiciliar (SANTOS; CARLQOS, 2003).
No entanto, para a prestacdo do cuidado domiciliar é necessario um familiar responsavel que
embora leigo, assuma a responsabilidade pelas necessidades fisicas e emocionais do outro,
porém, infelizmente, esse se encontra incapacitado para realizacdo dos autocuidados
(INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO, 2009), sendo, pois, cada vez mais requerido o
aprendizado dos familiares para tal funcao.

Nesse aspecto, é possivel observar que, diante do envelhecimento populacional
associado ao consequente aumento das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT),
emerge-se a necessidade por cuidados especializados (BARRETO; CARREIRA; MARCON,
2015). Por exemplo, com relagdo as pessoas idosas, nota-se que elas permanecem maior tempo,
quando se refere a tempo de internacdo, em comparagdo com as outras faixas etarias e ainda
demandam maiores recursos financeiros, humanos, fisicos e materiais (SOUZA, et al., 2013).
Por conta disso, tal situacdo pode acarretar uma maior demanda de cuidados seja de familiares
seja de ndo familiares, que na maioria das vezes, ndo tem um preparo prévio para cuidar destas
pessoas idosas, em cuidados paliativos.

Sobre esse aspecto, de cuidados paliativos, o Brasil é caracterizado pela Organizacédo
Mundial de Saude (OMS) como sendo de modo emergente. 1sso se deve ao fato de que, mesmo
que diante de um acesso desigual, e ainda assim observando-se um possivel desenvolvimento
ativista com pouco suporte, a oferta dessa especialidade se concentra na sadude suplementar no

ambito do Sistema Unico de Salde (SUS). A prestacdo dos cuidados, dessa forma, é bem



limitada, assim como a disponibilidade de medicamentos a exemplo dos opioides (WHO,
2014a; MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016).

Nesse contexto, na relacdo paciente e familiar acerca dos cuidados a serem prestados ao
paciente e o suporte ao familiar cuidador, esse ultimo passa muitas vezes despercebido pela
equipe multidisciplinar de saude, pois, no geral, essa equipe direciona sua atengdo apenas no
paciente, esquecendo-se de que a sobrecarga do cuidado restringe atividades sociais dos
familiares, engajados na responsabilidade de cuidar. Diante disso, o cuidado prestado pelo
familiar as necessidades do idoso com algum grau de dependéncia, traz preocupacdes,
inseguranca e isolamento para o familiar-cuidador, ou seja, a quem presta assisténcia e zela pelo
bem-estar desse paciente. Na hospitalizacdo, por exemplo, o individuo idoso permanece a
maior do tempo no leito até se recuperar de um problema crénico. E importante, nesse aspecto,
que o familiar responsavel seja incluido nas rotinas e nas demandas hospitalares referentes ao
paciente. Esse familiar, nesse sentido, deve aprender a cuidar para a alta hospitalar do paciente
idoso, respeitando seus limites e necessidades expressas na prestacao dos cuidados.

Infelizmente, vale destacar que a literatura aponta que 0s gastos com a salde de pessoas
idosas nédo representam beneficios para o grupo capitalista e ndo existe uma identificacdo dos
problemas tipicos da terceira idade, os chamados gigantes da geriatria, ou seja, as doen¢as mais
frequentes, tais como: insuficiéncia cognitiva, incontinéncia urinaria e/ou fecal, instabilidade
postural, imobilidade, iatrogénia (GUIMARAES, 2004). Além disso, é possivel, também, se
observar que ndo ha uma adequada abordagem psicossocial para os familiares cuidadores e para
pessoas idosas hospitalizados, bem como ndo ha uma proposta de reabilitacdo quando da alta
destas pessoas idosas.

Observa-se que aspectos como a longevidade das populagdes, acompanhada das varias
alteragdes sociais e familiares, levanta a preocupacdo com a prestacdo dos cuidados de fim de
vida. Nesse interim, a crescente expansdo do segmento de pessoas idosas acima dos 75 anos
desenha um novo cenario desta faixa etéria; eles vivem em situacéo de dependéncia funcional,
restricdo de movimentos ou mesmo limitado ao leito. Muitas vezes a fragilidade da pessoa idosa
chega a uma situacdo irreversivel, e somente resta como plano estratégico de atuacdo e
intervencdo da equipe de saude de forma mais humanitaria, dando-lhes o alivio do sofrimento
aos pacientes. Dessa forma, ao profissional da satde, resta requerer a uma maior consciéncia e
senso critico acerca da escolha de condutas a serem aplicadas ao paciente na amenizacao de
sintomas, a fim de Ihes dar maior conforto (BARBOSA; MANSUR; COLUGNATI, 2017).

Sabe-se, nesse contexto que, com 0 aumento do envelhecimento populacional, cresce de

forma assustadora o nimero de atendimento da pessoa idosa nas unidades hospitalares. Este,



uma vez hospitalizado, busca apoio social, emocional e espiritual num ambiente desconhecido
e inseguro como é o ambiente hospitalar. Nesse aspecto, associado a tais necessidades da pessoa
idosa, observa-se a necessidade de um olhar, atento, direcionado ao familiar cuidador. Dali,
surge o interesse em estudar as necessidades deste familiar, numa perspectiva paliativista e na
experiéncia clinica da autora acerca da sua atuacdo como Assistente Social, atuando junto a
pessoas idosas em cuidados paliativos. Diante desse contexto, os Cuidados Paliativos
despontam como uma possibilidade de abordagem a partir de um cuidado ativo aos pacientes
com doenca incuravel, progressiva e em fase avancada de evolu¢cdo (MATSUMOTO, 2013).

Outro aspecto a ser abordado, aqui, é que os cuidados paliativos na pessoa idosa ndo
diferem dos que se realiza em adultos, no entanto, existe algumas caracteristicas proprias em
nivel fisico, emocional, social, espiritual e ético que devem ser contemplados no momento do
planejamento adequado dos cuidados (SILVA; AMARAL; MALAGUTTI, 2019). Como
contribui¢bes dos cuidados paliativos, e seguindo as orientacGes de cuidado para atender as
necessidades da nova geracdo de pessoas idosas longevas, justifica-se, nessa pesquisa, a
necessidade de investigar acerca do cuidado a ser prestado a esta faixa etaria, a chamada “quarta
idade”, a qual apresenta mais morbidades (doencas) e incapacidades, o que leva a perda da
autonomia e da independéncia.

Ap0s a contextualizacdo do cendrio proposto para a pesquisa, destaca-se que o interesse
pela tematica sobre as necessidades do familiar responsavel em cuidados paliativos, — que tem
como proposta buscar descrever o perfil socioecondémico desses familiares, bem como
identificar os fatores associados —, surgiu da vivéncia da pesquisadora como assistente social
atuante na area de saude a partir da observacéo da rotina dos familiares responsaveis, em uma
unidade hospitalar no ambulatério de especialidades médicas e multiprofissionais de saude. Tal
unidade, conta atendimento ambulatorial, e com pacientes hospitalizados em uma unidade de
cuidados paliativos. Neste servico, o familiar responsavel pode ser desde um parente, que
assume o papel a partir das relagGes familiares, até um profissional especialmente treinado para
tal fim, denominado de cuidador formal. Todavia, a investigagéo teve como foco no familiar
responsavel (digo o familiar e/ou responsavel pela internacdo do paciente na unidade de
cuidados paliativos; que vem com frequéncia visitar o paciente na unidade).

O trabalho do servic¢o social em cuidados paliativos é um trabalho de acolhimento com
as familias, assim como aliviar o sofrimento e angustia do paciente. O profissional deve orientar
0 UsUério a respeito de cuidados pds-internacdo, e garantir que seus direitos sejam efetivados
através de encaminhamentos embasados nas politicas publicas relacionados a populacdo de

pessoas idosas. Nesse sentido, é dever do profissional garantir a integridade fisica moral e social



do paciente internado, assim como de sua familia e o contexto no qual ela se insere (SIMAO,
2010).

Em outros contextos, sabe-se que o familiar responsavel pela internacao da pessoa idosa
em cuidados paliativos, se isola do seu contexto social diante da necessidade de prestar
assisténcia a seu ente em paliagdo, o que conduz a um comportamento de afastamento da vida
social, espiritual, além da sobrecarga fisica que recai sobre este familiar. Todavia, pouco tem
sido estudado neste campo do conhecimento sobre a populacdo de pessoas idosas em cuidados

paliativos. Na reviséo da literatura para construcdo da dissertagdo, constatou-se que,

[...] a categoria que mais publica na tematica é a enfermagem, devido a prépria
esséncia da formacdo baseada na arte do cuidar. A categoria com menor
numero de publicagdes é o servico social, embora tenha um papel importante
dentro da equipe, e representacdo nas maiores instituicGes que tratam de
cuidado paliativo no Brasil. (HERMES; LAMARCA, 2013, p. 285).

Assim, pressupde-se que a realizacdo deste estudo venha trazer possiveis contribuicdes
para um olhar diferenciado ao familiar responsavel, com um embasamento cientifico, e assim,
vise despertar o olhar da equipe multiprofissional de salde, para a relevancia do papel da
Assistente Social como integrante da equipe mediadora de intercorréncias institucionais e
mobilizadora da defesa dos direitos, e dessa forma mediar intercorréncias que profissional possa
mediar.

Diante de tais consideragdes — na qual visa investigar a insercao das especificidades dos
instrumentos do servigo social como investigacdo das questdes sociais, mobilizacdo de politicas
publicas em defesa de direitos —, surgiram as seguintes inquietagdes: Quais sdo as necessidades
destes familiares cuidadores? Em quais dimensfes integradoras do ser humano, estas
necessidades mais se expressam? Quais fatores podem estar associados a tais necessidades?

Esses questionamentos conduziram para a seguinte questdo de pesquisa: Quais séo as
necessidades do familiar cuidador de pessoas idosas em cuidados paliativos e 0s respectivos
fatores associados a estas necessidades? Assim, ao delimitar esses questionamentos, delimitou-
se como objeto de pesquisa as necessidades de familiares cuidadores de pessoas idosas

hospitalizadas em cuidados paliativos.



2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Analisar as necessidades apresentadas pelos familiares cuidadores de pessoas idosas

hospitalizadas em cuidados paliativos.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Caracterizar o perfil sociodemografico de familiares cuidadores de pessoas idosas

hospitalizadas em cuidados paliativos e identificar suas principais necessidades.

»  Verificar a associagdo entre o fator tempo dispensado na prestacdo dos cuidados e as
principais necessidades do familiar cuidador de pessoas idosas hospitalizadas em cuidados

paliativos.



3 REVISAO DA LITERATURA

A seguir, descreve-se o contexto da familia com necessidades de cuidados, das
necessidades dos cuidados com um ente em cuidados paliativos, bem como a atuacdo da

assistente social com pacientes em cuidados paliativos.
3.1 AFAMILIA COM NECESSIDADE DE CUIDADOS

A familia ¢ uma instituicdo social tdo antiga quanto a propria humanidade.
Entretanto, cada cultura tem sua prépria representacdo do que seja familia, e mesmo dentro de
uma mesma sociedade, em diferentes épocas pode haver concepgdes diversas do conceito de
familia. Nesse contexto, a comunicacdo é pedra angular, no sentido de favorecer ou dificultar
a relacdo da equipe de satde com a familia (FURTADO; LEITE, 2017).

E notdrio que os individuos passam por fases em seu desenvolvimento humano. Assim
como os individuos, a familia também passa por conflitos de crescimento, expressos desde 0
nascimento de uma crianca até o envelhecimento e/ou adoecimento do ente querido. Nesse
aspecto, a convivéncia familiar pode ser considerada como uma das condic¢des basicas para o
desenvolvimento saudavel de qualquer individuo. Por isso, a comunicacdo é considerada um
atributo necessario a equipe profissional nos cuidados paliativos, pois pode promover o
conhecimento e a conscientizac¢do de todos os envolvidos no processo.

Diante disso, pode-se considerar que o cuidado ao paciente deve, sim, incluir a familia,
entendendo esta como parte da unidade do cuidado e reconhecendo que cuidar que ela é uma
parte importante do processo para aliviar o sofrimento do paciente. Por conta disso, a familia é
definida nas seguintes funcfes bésicas: bioldgicas, psicoldgicas, econémicas e socializadoras
(DESSEN; POLONIA, 2007). Além dessas funces, salienta-se a funcdo do cuidado com a
espiritualidade do paciente, compreendendo e respeitando o que é sagrado para cada um
(ANCP, 2018).

Por conta disso, é necessério que seja estabelecido os animos de ajustamento, de modo
que os vinculos familiares possam se fortalecer. Assim, buscar a compreensao de familiares
sobre os cuidados paliativos € considerar que seus entes em paliacdo carregam elementos do
contexto no qual compartilham a vivéncia do tratamento a doenca, especialmente no tocante a
comunicacdo (FURTADO; LEITE, 2017).

Sobre as diversas teorias, acerca da formagdo de familia, notou-se na pesquisa que

costumam ser definidas em termos de: lugar-espaco (casa), célula da sociedade (por analogia



organica com o organismo biolégico), modelo (padréo simbolico), relacdo social, isto é, como
acao reciproca que implica intersubjetividade e conexdes estruturais entre sujeitos (DONATI;
2008). No entanto, Marx e Engels (1988) assinalam trés grandes estagios da familia na Historia:
selvagem, barbérie, civilizagdo (industrializa¢do), relacionando cada modelo familiar ao modo
de producdo correspondente a cada periodo historico. Porém, sabe-se que a unido mais ou
menos duravel, socialmente aprovada, de um homem, uma mulher e os seus filhos, é um
fendmeno universal, presente em qualquer tipo de sociedade (STRAUSS; DONATI, 2008).
Dessa forma, apesar de todas as mudancas e das novas conota¢des que assumem a familia na
sociedade contemporénea, a ideia da familia como um grupo social humano, no qual se
estabelecem relag6es primarias, € universal e como tal, € condicionada pelo contexto histérico
e sociocultural.

Leonardo Boff (2003) sinaliza que o cuidado é intrinseco ao ser humano e faz parte dele,
pois se assim nédo fosse deixaria de ser humano, uma vez que, se 0 ser humano ndo receber
cuidado desde que nasce até a morte, ele se desestrutura e perde o sentido do viver. Entretanto,
com o advento da sociedade urbana industrial capitalista, algumas das funcdes tradicionalmente
atribuidas a familia, como a do cuidado na educacéo e socializacdo das criancas e o cuidado aos
doentes foi, gradativamente, sendo assumido por outras agéncias publicas ou privadas
(FURTADO; LEITE, 2017). Nesta perspectiva, Donati (2008) argumenta que apesar das
diferentes abordagens sobre familia, ha uma convergéncia no sentido de entender a familia
como relacdo de plena reciprocidade entre 0s géneros e entre as geragdes. Ainda citando este

autor, a familia tem:

Um carater supra funcional, isto €, ao fato de que ela ndo existe para
satisfazer a uma ou algumas funcBes sociais, mas constitui um leque
potencialmente indefinido, visto ser uma relacdo social plena, ou seja, é um
‘fendbmeno social total’ que — direta ou indiretamente, explicita ou
implicitamente — implica todas as dimensfes da existéncia humana, desde
as bioldgicas as psicolégicas, econdmicas, sociais, juridicas, politicas e
religiosas (DONATI, 2008, p. 116).

Nota-se que a abordagem relacional da familia contribui para um conhecimento mais
abrangente das questdes familiares. Isso vem a favorecer na intervencéo profissional sobre as
familias em situacdes de risco e de sofrimento, como € o caso das familias que tem pessoas
idosas em cuidados paliativos (FURTADO; LEITE, 2017) e, dessa forma, pode-se buscar
compreender que, acerca das questdes de cuidados paliativos junto aos familiares, é preciso
investir em esforcos de abordagens multidisciplinares capaz de dar conta dessa problematica
social tdo complexo. Observa ainda que, é cada vez maior a proporcao de familias convivendo

com pelo menos um individuo acima de 60 anos (KUCHEMANN, 2012). A familia, nesse



sentido, enquanto instituicdo social persiste e exerce um papel determinante na construcao da
identidade do sujeito, sendo, pois, um dos simbolos mais significativos da vida social.

Diante disso, é importante salientar que os arranjos familiares vém passando por
mudancas com as mudangas sociais e culturais além da questdo do envelhecimento
populacional. Nos Gltimos anos, por exemplo, a expectativa de vida no Brasil, aumentou
significativamente, de modo que pode se observar que em 1960 ela chegava a 54,6 anos, em
2003 elevou-se para 71,3 anos, em 2012 passou para 74,6 anos e em 2016 a expectativa de vida
chegou aos 75,8 anos. Nesse contexto, a propor¢do de pessoas idosas de 60 anos ou mais na
populacéo brasileira passou de 9,8% para 14,1% do ano de 2005 para 2010 e, ainda, estima-se
que em 2070 chegue a percentuais acima de 35%. Este crescimento pode ser visualizado em
todos o0s grupos de pessoas idosas (de 60 a 64 anos, de 65 a 69 anos, de 70 a 74 anos, de 75 a
79 anos e de 80 anos ou mais). Cabe ainda notar que, de acordo com dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica, 0 grupo etario que mais cresce tem sido o0 das pessoas
idosas longevas (maiores de 80 anos) (IBGE, 2016), além de ser um grupo com maior
vulnerabilidade diante das fragilidades e limitagfes funcionais peculiares ao avancar da idade
(ENKVIST; EKSTROM; ELMSTAHL, 2012).

Outra pesquisa, feita pela Politica Nacional do Idoso, aponta que mesmo a familia sendo
responsavel pelo atendimento as necessidades do idoso, no entanto se observa que o
delineamento de um sistema de apoio as familias e a definicdo das responsabilidades das
instancias de cuidados formais e informais, na pratica, ndo aconteceram (BRASIL, 1988). No
entanto, por exemplo, o sistema de satde brasileiro, publico ou privado, ndo esta preparado
para atender nem a demanda de idosos que cresce a cada dia, nem a de seus familiares
(CALDAS, 2003), conforme esta previsto no artigo 399 do Cddigo Civil - Lei 10.406/02
(BRASIL, 2002).

Ao se consultar o Estatuto do ldoso (Lei n° 10.741/03), notou-se que, segundo tal
documento legal, os filhos tém a obrigacdo de prestar assisténcia material aos pais idosos,
quando estes ndo tiverem recursos suficientes para sua subsisténcia. A eles sdo atribuidos a
manutencdo dos pais necessitados, ou seja, cabe a eles cuidar dos casos de pais que, na velhice,
apresentam caréncia ou enfermidade e ficam sem condi¢Ges de prover seu proprio sustento,
principalmente quando se despojaram de bens em favor da prole. Assim, aos filhos maiores e
capazes, e sem perda de tempo e até em caréater provisional, cabe o dever de ajuda-los e ampara-
los, com a obrigacdo irrenunciavel de assisti-los e alimenta-los até o final de suas vidas
(BRASIL, 2002).



Mas, muitas vezes, os filhos ou outros familiares, ndo possuem as condi¢des necessarias
para amparar seus idosos. A existéncia humana, nesse sentido, estd condicionada a
determinacOes da hereditariedade, do social e do cultural, como geradores das escolhas e de

filosofia de vida. Nas palavras de Berqué (1996),

Com a queda na taxa de fecundidade as familias menores sdo cada vez
maiores, reduzindo a disponibilidade de cuidadores domiciliares e com 0s
novos arranjos familiares - mulheres vivendo sozinhas, mées solteiras,
casais separados ou sem filhos e filhos que saem de casa cedo afastam as
chances de se vivenciar um envelhecimento num ambiente familiar seguro
(BERQUO, 1996, p. 22).

Ainda nessa linha de discussédo, deve-se refletir sobre os idosos que ndo possuem uma
familia para assumir os cuidados necessarios. Nesse aspecto, a familia aqui, segundo
Albuquerque (2010) deve ser entendida como todos aqueles que convivem com o paciente, ndo
necessariamente precisa ter lagos sanguineos. Para esse autor, essa familia deve ser conceituada
como um sistema formado por valores, por crengas, por conhecimentos e praticas que
direcionam suas ac¢Ges na promocdao da salde de seus integrantes, zelando assim, pela prevencao
e pelo tratamento da doenga.

E, ao refletir sobre isso, quando se trata de uma pessoa idosa em cuidados paliativos,
importa ter um olhar atento também para as necessidades do familiar responsavel. Este,
infelizmente, muitas vezes, ainda é visto pelos profissionais como figurantes no processo.
Contudo, deve-se sim reconhecer esta presenca no intuito de ndo somente preservar a dignidade
e a autonomia da pessoa idosa, assim como, usufruir da presenca desse familiar para a melhora
clinica e também como forma de amenizar o sofrimento de seu ente em cuidados paliativos.

Ademais, é preciso reconhecer que a velhice tal como a infancia, a juventude e a fase
adulta, sdo circunscritas como uma etapa de transformacéo, tanto fisica, quanto bioldgica,
emocional e sexual. Enfim, reconhecer que a trajetéria da vida do ser humano € um somatério
de experiéncias vividas, valores, metas, compreensdes e interpretacdes pessoais que cada ser
adquire a partir do mundo em que vive (SANTOS; CARLOS, 2003). Sendo assim, é preciso
reconhecer que a permanéncia do paciente em cuidados paliativos no domicilio nem sempre é
tranquila, principalmente quando o controle da dor e outros sintomas sdo ineficientes e
demandam retornos ndo eletivos aos servicos de salde, aumentando o nivel de estresse dos

familiares (MENEGUIN, 2016), como sera descrito a seguir.



3.2 NECESSIDADES DOS FAMILIARES COM UM ENTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

O processo de envelhecimento populacional, isto €, o crescimento maior da populacéo
idosa em relagdo as outras faixas etarias, € um fato conhecido e descrito mundialmente. Apesar
da expectativa de vida dos brasileiros ter aumentado, hd uma incerteza quanto as condi¢des de
salde, de renda e de apoio para esta classe populacional. De acordo com o Palliative Care
Alliance Worldwide (WPCA), por exemplo, seis milhdes de pessoas com cancer necessitam de
cuidados paliativos em todo o mundo, a maioria dos quais sdo adultos com idade superior a 60
anos (OLIVEIRA, 2017).

Diante desse contexto, o que se tem visto € uma sobrecarga econdémica, social e familiar
para o cuidador em oposi¢do ao crescente nimero de longevos (CAMARANO, 2006). Para
Oliveira (2017) a real necessidade de implementacéo de servigos de cuidados paliativos deve
considerar intervencdes para apoiar 0s cuidadores.

Nessa perspectiva, uma pesquisa realizada em Xangai, na China, no ano de 2012,
chamou atencdo para a relevancia em compreender as necessidades ndo satisfeitas de
cuidadores familiares, de modo que estas podem se expressares em sete dimensdes (manutencao
da saude dos cuidados, receber apoio dos profissionais de saude, ter conhecimento sobre a
doencga e tratamento do seu ente querido, receber apoio no funeral, ter informacdo sobre os
cuidados paliativos, contar com apoio nos cuidados ao paciente em especial no controle de
sintomas) (PINKERT; HOLTGRAWE; REMMERS, 2013). Os resultados deste estudo
fornecem um perfil dos cuidadores chineses e suas respectivas necessidades. Demostram que,
devido a doenca do paciente, os familiares cuidadores precisavam aprender como cuidar de seus
entes queridos. Eles mostraram a necessidade de adquirir mais conhecimento sobre a doenca,
melhor controle de sintomas e apoio psicoldgico para lidar com 0s pacientesno contexto
cultural.

Ao comparamos essa pesquisa com 0s paises ocidentais, percebe-se que na China as
necessidades de apoio em funeral e informagdes sobre cuidados paliativos podem ser muito
diferentes. No sentido do autocuidado, observa-se que os cuidadores prestaram menos atencao
a propria saude, o que pode aumentar o risco de morbidade e sobrecarga na prestacéo de cuidado
ao ente em paliacdo e aflorar as necessidades dos familiares responsaveis (PINKERT,;
HOLTGRAWE; REMMERS, 2013).

Nota-se que o papel do familiar responsavel nao se resume apenas em fazer companhia

e ajudar o individuo nas atividades diarias. Eles sdo caracterizados como:

[...] pessoa responsavel por auxiliar o paciente dependente no seu dia-a-dia,
entre outras tarefas, e, em geral, proveniente do préprio nicleo familiar. Os



cuidadores informais sdo os familiares, amigos, vizinhos, membros de
grupos religiosos e outras pessoas da comunidade. Sdo voluntarios que se
dispdem a cuidar (ARAUJO; LEITAO, 2012, p. 80).

A familia necessita de dois tipos de apoio social, a saber: 0 apoio
emocional/instrumental (afeto, estima, companhia/aconselhamento, ajuda pratica, ou auxilio
financeiro) e o apoio diario focado na orientacdo de problemas (SANCHEZ. 2013). Sendo
assim, a preocupacdo com o familiar responsavel e a qualidade da atencdo proporcionada é
essencial nesse processo, pois isso terd um efeito significativo nos custos financeiros, tanto para
o0 sistema de cuidado a satde como para as familias. Sendo assim, os familiares cuidadores
devem ser instrumentalizados para lidar com as situagOes adversas do cuidado, como por
exemplo, saber lhe dar com vivenciar o processo de morrer e morte do seu ente querido,
sobretudo dentro das suas casas (OLIVEIRA. 2017).

Um estudo direcionado também pela OMS demonstrou que em 2011, dos 234 paises do
mundo 136 (58%) deles dispunha de um ou mais servicos de cuidados paliativos, um aumento
de 21 paises (9%) em relacdo ao mesmo estudo realizado em 2006. Analise regional acerca do
desenvolvimento dos cuidados paliativos nesse mesmo periodo indicou que os ganhos mais
significativos se deram no continente africano (OMS, 2008). No Brasil, a insercao dos cuidados

paliativos nos servicos de salde é recente, tendo se iniciado na década de 1980.

O primeiro servigo de cuidados paliativos no Brasil surgiu no Rio Grande
do Sul em 1983, seguidos da Santa Casa de Misericordia de S&o Paulo, em
1986, e logo ap6s em Santa Catarina e Parana. Um dos servi¢os que merece
destaque é o Instituto Nacional do Cancer — INCA, do Ministério da Saude,
gue inaugurou em 1998 o hospital Unidade IV, exclusivamente dedicado
aos Cuidados Paliativos (HERMES; LAMARCA. 2013, p. 2581).

No entanto, observa-se no Brasil que existe uma ineficacia quando se refere ao apoio
social, pois ao realizar a pesquisa — na secdo estado da arte —, ndo foi possivel evidenciar,
durante as buscas nas bases pesquisadas, planos estratégicos para orientar os membros
familiares sobre aprenderem a priorizar e a administrar os problemas para trabalhar,
colaborativamente, com o sistema de cuidado a sadde de seu familiar em cuidados paliativos.
Assim, considerando que a maioria dos idosos brasileiros possui baixo nivel s6cio econémico,
aliado ao baixo nivel educacional e com uma alta prevaléncia de doengas cronico-
degenerativas, segundo Caldas (2003), fica evidente que havera um desafio em varios setores
da sociedade para suprir a demanda desta crescente populacao e, neste cendrio de investigacao,
o0 desafio passa também pelo perfil dos cuidadores familiares, em cuidados paliativos.

Tais cuidados despontam como uma alternativa, para preencher cuidados ativos aos

pacientes com doenca incurdvel em fase avancada de evolugdo (MATSUMOTO, 2012)..



Diferencia-se fundamentalmente da medicina curativa por focar no cuidado
integral, através da prevencdo e do controle de sintomas, para todos os
pacientes que enfrentem doencas graves, ameagadoras da vida, como foco
na pessoa e nao na doenca. Esse conceito se aplica, de fato, ao paciente e
seu entorno, que adoece e sofre juntos - familiares, cuidadores e a equipe
de satide (MATSUMOTO, 2013, p. 30).

Diante desse retrato complexo e desafiador da realidade, esse tipo de cuidar apresenta
como uma forma inovadora de abordagem que vem ganhando espaco em nosso pais na ultima
década. O cuidar, contudo, é de alguma forma, atribuido a pessoas por vezes ndo adaptadas e
nio preparadas para enfrentar tal situacdo (ARAUJO; LEITAO 2012). Porém, deve-se pensar
também no cuidado institucional, pensando nos apoios formais, 0s quais deveriam ser
garantidos pelo Estado, a exemplo do acolhimento humanizado no Sistema Unico de Satde
(SUS), dispensacdo de medicamentos, drteses, proteses e manutengdo com aumentos dignos
das aposentadorias e pensoes.

No entanto, mesmo considerando o nimero razoavel de pesquisas voltadas para 0s
cuidados ao paciente, justifica-se empreender esforcos no sentido de estudar as necessidades do
familiar responsavel, entendendo que este faz parte da unidade de cuidados paliativos—
paciente/familia/ equipe. Entre os desafios, destacam-se alguns aspectos descritos a seguir.

Em relacdo ao aspecto funcional, o idoso pode ter sua capacidade comprometida,
levando a dificuldades para manter suas atividades instrumentais (uso de transporte coletivo,
manuseio do dinheiro, realizacdo de tarefas domésticas entre outras) e até mesmo as atividades
bésicas de vida diaria (higiene pessoal, alimentacdo, deambulagdo). Isso faz com que o idoso
possa vim a perder sua autonomia e, assim, se tornar dependente fisicamente (SILVEIRA,
2014). Quanto ao aspecto emocional, destes idosos, as doencas podem afetar o nivel cognitivo,
interferindo na memdria, aprendizado, calculo, raciocinio e inclusive no campo afetivo,
influenciando nas suas relagdes interpessoais (NARDI; ANDRADE, 2005).

Ao analisar esses aspectos, descrito acima, fica evidente que para os pacientes longevos
h& um contexto de fragilidade onde é comum o comprometimento da autonomia, da memoria,
do raciocinio, das relacGes interpessoais e com isso, da dependéncia fisica, que muitas vezes é
acompanhada, também, pela dependéncia financeira. Nesta realidade citada, a importancia da
familia é primordial, pois o idoso tera dificuldades em conviver com a doenca ou ndo
conseguira, doente, viver sozinho, ou até mesmo aquele que consegue manter a sua
independéncia fisica, poderd necessitar do suporte familiar referente ao aspecto social e/ou
econdmico.

Outro aspecto relevante é a manutencdo de crencas e de praticas espirituais, as quais

podem ser consideradas a forma mais amena de aceitar a situagdo. A conexdo com o sagrado,



nesse ambito, e a reflexdo critica orientada dos familiares/cuidadores precisam, sim, serem
abastecidas por um fisico e emocional, mas principalmente por um reforco espiritual. Assim
como deve-se ter as informacdes para sentirem-se seguros e preparados (OLIVEIRA, 2017),
0 suporte espiritual, pode ser citadas como as praticas de oracdes, a fé e 0 apoio de membros da
igreja ou templos religiosos, o que pode estar associado a melhoria da saude espiritual, assim
como pode influenciar na dimensdo emocional e até fisica.

Por fim, destaca-se como outro ponto relevante, a condicdo emergente dos cuidados
paliativos, em especial na realidade brasileira. Segundo a OMS, o0s servicos prestados aos
pacientes em cuidados paliativos podem ser considerados fragilizados na maioria dos paises,
com excecdes para a América do Norte, Europa e Australia. Entre 2006 e 2011 houve mudancas
importantes nos paises da Africa, Oriente Médio e Américas/Caribe (GOMES; ZANIBONI;
OTHERO; BENSE, 2016).

Diante disso, cabe ressaltar a importancia do papel desenvolvido pelo familiar
responsavel nas unidades hospitalares e/ou domicilio perpassa a ideologia, a filosofia de vida,
a fé, as atitudes de servico, liberdade de ser, a comunicacao, sentimentos e estilos de vida de

cada ser que necessita de cuidados paliativos.
3.3 ATUACAO DA ASSISTENTE SOCIAL NA EQUIPE DE CUIDADOS PALIATIVOS

Quando o paciente recebe o diagnostico de uma doenga, surgir, na exata medida, as
necessidades do familiar responsavel em acompanhar e cuidar do seu ente. Porém para o
acompanhante ocorre também a sobrecarga com duplas tarefas e, posteriormente, a modificacédo
na rotina diaria do nucleo familiar. E nesse contexto que o plantio da Assistente Social torna-
se como um alento, um suporte para usuario-paciente e de seus familiares cuidadores na unidade
de saude, pois o profissional tem a funcédo de interlocutora e mediadora relativas as precarias
condicbes de atendimento e na resolugdo de problemas de forma individualizada e
particularizada dos pacientes e de seus familiares cuidadores.

E nessa situacio, que o Servigo Social emerge como um campo no qual o profissional
exerce, basicamente, as fungdes de assessoramento com técnicas de elaboragdo de planos, de
programas e de projetos, em conjunto com a direcdo e com as chefias dos servicos
compartilhando a partir de uma equipe multidisciplinar. Nesse cenario, a Assistente Social se
insere na equipe de satide como a profissional que articula o recorte do social, tanto no sentido
das formas de promogdo de salde, bem como das casualidades das formas de adoecer,

intervindo, neste sentido, em todos os niveis dos programas de saude.



A intervencdo da Assistente Social no setor de salde, nesse sentido, tem sua
especificidade compativel com as peculiaridades das formas de atencdo a saude. As funcdes e
as atribuicbes das profissionais exigem um saber especifico expresso no dominio do
conhecimento da politica de saude, da estrutura e organizacdo dos servicos, da dimensao e da
abrangéncia das acBGes de salde; bem como do conhecimento clinico e epidemiolégico;
permitindo, desta forma, conhecer a sua intervencdo no sentido de satisfazer as necessidades
dos usuarios (YAZBEK, 2014).

Dentro dos objetivos propostos pelos profissionais, trata-se, porém, de permite o
atendimento da populacdo usuaria, quer seja individual, grupal e/ou comunitério, em
consonancia com suas atribuicdes especificas, como a educacdo social, que trata de engajar
efetivamente a populacdo usuaria no processo de salde e agravos. Assim, tal intervencéo torna-
se um agente participante, na instituicdo e na comunidade, através de um conjunto de acGes na
qual a finalidade é de reforcar e subsidiar padrées, assim como em divulgar o conhecimento
adquirido e garantir o real aproveitamento dos recursos existentes. Em sumo, trata-se de agc0es
gue tém como competéncia intervir junto aos fenémenos socioculturais e econdmicos, que
reduzem a eficacia dos programas de prestacdo de servigo no setor, quer seja em promogéo, em
protecdao ou em recuperac¢do da saude; sob o aspecto da formacéo profissional.

No entanto, historicamente, o servigo social sempre privilegiou os conteidos teméticos
da area de satde (YAZBEK, 2014). A assisténcia social, diante disso, se efetiva pela prestacédo
de servigos concretos com vistas a solugdo de problemas, imediatos, apresentados pela
populacao usudria dentro dos recursos e critérios institucionais ou através de encaminhamentos
hé& recursos na prépria instituicdo ou comunidade. Porém, as atribui¢cdes das Assistentes Sociais
na area de salde, com base nessa concepcdo de salde, incluem maultiplas dimensdes que sdo
complementares e indissociaveis (BRASIL, 1988). Entretanto, essas atribuicbes e
competéncias das profissionais do Servigo Social sdo orientadas e norteadas por direitos e
deveres constantes no Caddigo de Etica Profissional (BRASIL, 2011) e na Lei de
Regulamentacdo da Profissdo (BRASIL, 1993). Assim, no que se refere a area de salde a
atuacdo da Assistente Social é centrada no esforco de fazer valer o que esta previsto na
Constituicdo Federal (Art. 196, 1988).

Sobre as dimens@es da assisténcia social, ha trés especificidades em articulagdo com a
pratica interventiva, a saber: académica, organizativa, intervencdo na realidade social. No
entanto, destaca-se que o que caracteriza esta pratica interventiva é 0 compromisso com a classe
de menor poder aquisitivo e o esfor¢o por romper com a proposta conservadora ainda presente

no exercicio profissional da assistente social.



No dmbito da Pesquisa Social, por exemplo, na qual se promove levantamentos de dados
relacionados a aspectos sociais da populacdo usudria, cabe a esse profissional, identificar e
conhecer a realidade social do paciente, verificando a eficacia da acéo profissional. Por outro
lado, no ensino e supervisdo, a Assistente Social atua na geréncia de estagios, treinamento,
reciclagem, participacdo de treinamentos profissionais de outras areas, a fim de dar
conhecimento das func@es e atribui¢Bes do servi¢o social da unidade de trabalho. Ja, nas acGes
comunitarias, propicia a participagdo em varios niveis da comunidade, a ser trabalhada de modo
a favorecer o desenho de encaminhamento do processo de desenvolvimento comunitario do
qual é uma etapa na intervencéo social (YAZBEK, 2014).

Nota-se, nesse panorama, que a intervencdo da Assistente Social na area de saude é
realizada através de programas de assisténcia integral a mulher, a crianca, ao adolescente, além
da atencdo integrada ao adulto, a satde bucal, a vigilancia epidemioldgica, a salde mental e
também ao atendimento emergencial reabilitagdo e atencdo a saude da pessoa idosa. Diante
dessas atribuicBes da Assistente Social, nos programas de saude tais profissionais estdo
pautados, principalmente, na estimulacdo da pesquisa social para subsidiar as acdes; realizar
pericias técnicas laudos periciais; informagfes e pareceres sobre as matérias especificas do
servico social; mobilizando se ao exercicio da cidadania dos usuérios.

E necessario observar nesse contexto que a especificidade da préatica profissional na
salide evidencia sua atuacao, e ndo se da na doenca de forma especifica, mas, no conjunto de
variaveis que determinam a concepg¢do da saude como direito de cidadania. Desta forma,
assume, obrigatoriamente, o estado a promogdo de acdes que proteja, reabilite e recupere a
salde da populagdo de forma universal e igualitaria. Assim, € no confronto entre o direito do
usuario e as normas institucionais que o profissional do Servico Social intervém para assegurar
0 cumprimento deste direito como expressdao minima de outros grandes embates sociais
enfrentados no setor de salde.

Com relacgdo aos papéis desempenhados pelo Assistente Social na equipe de cuidados
paliativos, destacam-se dois. O primeiro é o de informar a equipe, quem é o paciente do ponto
de vista biografico, onde ele vive, em que condi¢cdes 0 paciente se encontra pra receber o
atendimento da equipe, que, com as informac6es dos demais profissionais podera ser planejado
como vai ser o tratamento do paciente. O segundo € ser mediadora de intercorréncias entre a
instituicdo, a familia, o paciente e a equipe de saude. Constata-se, também entre as atribuigcdes
0 termo de autorizacdo de visitas extras, triagem e avaliagcdo para 0s casos que necessitam de
acompanhantes por 24 horas, entrevista mobilizacdo de leitos por altas, transferéncias ou 0bitos

e informag0es previdenciarias, 0 a normatizagdo dessas atividades tem contribuido para um



perfil de atendimento que expressam ac¢oes burocratizadas, e reduzem os questionamentos das
diretrizes pragmaticas das formas de funcionamento do setor de salde. Dessa forma, pode-se
afirmar que a Assistente Social pode ser considerada a profissional mediadora, pois trabalha as
relagdes atraves do acolhimento e escuta.

Entre esses tipos de mediagéo e de certa forma de intervencdo da Assistente Social nas
situacBes junto a familia, tem-se o envolvimento com relacdo aos aspectos que referem ao
espaco institucional e as interacbes com os processos familiares. No que diz respeito a
instituicdo a abordagem multidisciplinar tem o importante papel de romper com 0 modelo
assistencial cujas perspectivas do paciente em cuidados paliativos dentro de situagdes
especificas, conduzindo assim uma leitura limitada das demandas familiares (YAZBEK, 2014).

Ainda sobre o que tange a atuacdo do servico social junto ao paciente em cuidados
paliativos, tem-se a funcdo de contribui para determinar se uma acao ou intervencao deve ser
ou ndo consumada (SIMAO, 2010). Quando se depara com paciente em processo de morrer,
por exemplo, deve saber colher as informacdes no tempo certo, dar voz ao individuo e seus
familiares, deixando extravasar suas tristezas e insatisfacbes com o problema (HERMES;
LAMARCA, 2013). Sabe-se que a abordagem do paciente com doenga terminal e de sua familia
nasceu da necessidade de melhorar a qualidade de vida dos pacientes para 0s quais a cura ndo
é mais possivel (SIMAO, 2010). Mas, precisa-se entender que o familiar vai ficar e a realidade
aponta que a atuacdo profissional da assistente social deve ser humanizada, com escuta
qualificada para identificacdo das necessidades do cuidador familiar. Assim, diante desse
aspecto, torna-se evidente que os profissionais que adotam um olhar igualmente humanizado
procuram esté presente nas diferentes fases do processo de doenca, dando ndo somente suporte
fisico, mas também assisténcia emocional, social e espiritual durante o processo de morrer.

No quesito gestdo em salde a préatica desse profissional esta pautada na elaboracao de
relatérios e pareceres técnicos sobre matérias especificas do Servico Social, realizar visitas
domiciliares e contatos institucionais visando o acompanhamento e reinser¢do social do
usuario, informar e discutir com os usuérios sobre a utilizacdo adequada dos recursos
institucionais e da comunidade mobilizando-os para o exercicio da cidadania. Ainda segundo o
Ministério da Salde, a Assistente Social realiza avaliagdo socioecondmica para inclusdo no
programa de atenc@o domiciliar multidisciplinar em cuidados paliativos para acompanhamento
de casos, emissdo de pareceres técnicos (BRASIL, 2016).

Entretanto, segundo o Ministério do Planejamento, para fins de periciais e de beneficios,
a assistente social atua, também, no acompanhamento de processo de aposentadoria por

invalidez nos casos com implicagdes sociais relevantes, intermedia 0 encaminhamento para



internacdo hospitalar da rede publica, realiza visitas domiciliares/hospitalares para fins de
pericia médica e prova de vida, convoca familiares de pacientes em situacdo de risco, programa
remocdo em atendimento as necessidades de saude do usuario (BRASIL, 2009).

Vale ressaltar que o atendimento das demandas espontaneas tem como objetivo a escuta
dos usuarios, seus anseios para formulacdo de possiveis estratégias de acdo; convocagao de
familiares dos assistidos que exigem cuidados mdultiplos, com o objetivo de discutir com o0s
responsaveis a importancia da atencéo a fim de prevenir agravos ou complicacdes na situacédo
atual (BRAVO, 1999). Para isso, é indispensavel participar de equipes multidisciplinares desde
0 planejamento até a execucdo de programas e atividades de educacdo continuada (MEDEIROS
et al, 2015). Dessa forma, tendo as a¢fes assistenciais junto a equipe socioeducativa pode-se:
mobilizar a participacao e o controle social; investigar, planejar a gestao; assessorar, qualificar
e formar profissionais; proceder acompanhamento social do usuério, estimular seu
envolvimento e de seus familiares no tratamento de saude; enfim, realizar avaliacdo social
buscando identificar problemas psicossociais que estejam interferindo na situacdo de saude,
estabelecendo-se um plano de intervencdo social.

Embora se tenham todas essas atribui¢cdes do assistente social, aqui, destacada, tudo isso
ndo pode estéa separado da questdo dos principios éticos. Tais questdes devem sempre orientar
a pratica da assistente social sendo, pois, espelho do reconhecimento da liberdade como valor
ético central na defesa intransigente dos direitos humanos, da ampliacdo e da consolidacdo da
cidadania, com vistas a garantia dos direitos civis, sociais e politicos das classes trabalhadoras;
posicionamento em favor da equidade e justica social. Tudo isso deve assegurar a
universalidade de acesso aos bens e servicos relativos aos programas e politicas sociais, bem
como sua gestdo democréatica e empenho na eliminacdo de todas as formas de preconceito
(CFESS, 1993). As Informacéo ao paciente e aos seus familiares sobre as condicdes de saude e
o0s esclarecimentos sobre as formas de atencdo, acesso e orientacdo sobre as normas de condutas
hospitalares, deve ser foco do trabalho exercido pelo assistente social. Cabe a ele, realizar o
acolhimento aos familiares cuidadores de uma forma integradora a partir de uma leitura global
de suas necessidades e seus gatilhos desencadeadores, atraves de uma escuta qualificada,
tomando como base as dimens@es integradoras do homem enquanto sujeito individual.

Enfim, destaca-se que é a situagcdo familiar como um todo que tem que ser atendida e
nédo apenas um de seus membros que estd em cuidados paliativos. Continuamente a intervencao
da assistente social mesmo sendo fundamental, ela ainda € pouco conhecida e as reflex6es sobre
as possibilidades e limites de atuacdo das profissionais junto a pacientes em cuidados paliativos

permanecem escassas (SIMAO, 2010). Assim, o papel da Assistente Social na equipe



paliativista transcende ao relato do historico social colhido. Ela estd situada no apoio as
familias, por meio da escuta qualificada para identificacdo das demandas destes familiares
cuidadores e no trabalho em grupos reflexivos, contribuindo assim para o fortalecimento das
relacGes entre os familiares e seus entes queridos, providenciam 0S recursos necessarios aos
cuidados basicos dos individuos para que o mesmo tenha uma morte digna (HERMES;
LAMARCA, 2013).



4 METODO

Apresentam-se nessa secao, 0s seguintes itens: o tipo de estudo, o local e o periodo em
que o estudo foi realizado, a populagdo e amostra do estudo, o critério de incluséo, o protocolo,

a andlise de resultados e estatisticas e por fim os aspectos éticos desse estudo.

4.1. TIPO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo e analitico, de corte transversal e abordagem
quantitativa, a qual envolve avaliacdo mais aprofundada das informagdes coletadas em um
determinado estudo, observacional ou experimental, na tentativa de explicar o contexto de um

fendmeno no ambito de um grupo, grupos ou populacdo (HOCHMAN et al., 2005).

4.2 LOCAL E PERIODO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido em um hospital de grande porte de um capital do Nordeste
brasileiro, com a coleta de dados realizada no periodo de agosto a outubro de 2019.

Trata-se de um hospital publico e filantrépico na cidade de Salvador, Bahia, Brasil que
realiza atendimento exclusivamente pelo Sistema Unico de Sadde, referéncia no atendimento a
pessoa idosa, com énfase em geriatria e gerontologia, considerando a assisténcia como estimulo
a cidadania, socializacdo e qualidade de vida.

Comprometido com o atendimento humanizado, a unidade dispde de uma equipe
multidisciplinar, formada por enfermeiros, médicos geriatras, neurologista clinico, assistentes
sociais, fisioterapeutas, terapias ocupacionais, fonoaudiologia, musico terapeutas,

nutricionistas, psicélogos, musicoterapia e técnicos de enfermagem.

4.3 POPULACAO E AMOSTRA DO ESTUDO

Conforme o censo institucional, no periodo da realizacdo do estudo ocorreram 353
internamentos, destes 215 pacientes tinham registrados em prontudrio como em Cuidados
Paliativos. A amostra do estudo foi composta por 205 familiares cuidadores de pessoas idosas
em cuidados paliativos, independente do diagnostico, fosse ele de doenga oncoldgica ou néo.
As perdas totalizaram um familiar que desistiu, cinco que ndo concordaram em participar da

pesquisa e quatro deles eram menores de 18 anos.



4.4, CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram adotados como critério de inclusdo ser familiar com idade maior de 18 anos,
caracterizado como cuidador principal da pessoa idosa internada no hospital l6cus do estudo,

independente do diagndstico, fosse ele de doenca oncoldgica ou néo.

4.5. CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos aquelas que se caracterizavam como cuidador formal contratado pela

familia ou o familiar que estivesse apenas visitando o paciente.

4.6 PROTOCOLO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido inicialmente com a constru¢do do instrumento de pesquisa,
com base numa reviséo narrativa da literatura acerca das necessidades de familiares cuidadores
de pacientes em cuidados paliativos (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008;
INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO, 2009; PINKERT; HOLTGRAWE; REMMERS, 2013;
MONTEIRO; MAZIN; DANTAS, 2015; OLIVEIRA; SOUZA; BUSHATSKY; DAMASO;
BEZERRA; BRITO, 2017).

O instrumento abordou os principais fatores que influenciam a sobrecarga do familiar
cuidador que convive com um paciente em cuidados paliativos; a percepgdo desse familiar
sobre os cuidados paliativos; as vivéncias e sentimentos destes e suas necessidades. O
instrumento foi organizado com base nas quatro dimensdes integradoras do ser humano e
contemplou quatro questdes na dimensao fisica, seis na dimensao emocional, oito na social e
trés na espiritual, totalizando 21 perguntas a serem respondidas como presentes ou ausentes.

A caracterizacdo sociodemografica do grupo estudado foi feita a partir da identificacdo
de varidveis como: sexo, idade, estado civil, nivel de escolaridade, raca, religido, nivel
socioecondmico, se trabalha além de prestar cuidados ao ente querido, 0 tempo em que vem
prestando os cuidados e a condicéo de satde do familiar cuidador.

Para a analise das condi¢des socioeconémica dos participantes foi adotado o Critério de
Classificacdo Econdmica do Brasil (CCEB) por considerar como instrumento que tem como
objetivo estimar o poder de compra das pessoas e familias urbanas, fornecendo uma
classificacdo econdmica para a populacdo brasileira (KAMAKURA; MAZZON, 2016).

Destaca-se que, na pesquisa, a classificacdo econdmica das familias foi realizada a partir

da analise dos seguintes fatores: itens de consumo ou conforto, presenca de empregada/



mensalista, grau de instrucdo do chefe da familia e informagfes sobre o acesso a servigos
publicos como, fornecimento de 4gua encanada e rua pavimentada na localidade onde a familia
reside. O sistema de pontos da escala pode variar de 0 a 14 quando se refere a quantidade de
itens de consumo/conforto que a familia possui, 0 a 7 quando se refere ao nivel de escolaridade
do chefe da familia e 0 a 4 quando se refere ao acesso a &gua encanada (ndo corresponde a 0 e
sim a 4) e rua pavimentada (ndo corresponde a 0 e sim a 2). A partir dessa codificacédo e da
soma dos pontos obtidos em cada fator, é gerada uma pontuacao total cuja classificacdo esta
distribuida em seis classes: A (45- 100), B1 (38-44), B2 (29-37), C1 (23-28), C2 (17-22) e DE
(0-16)(KAMAKURA; MAZZON, 20186).

Em seguida foi aplicado um teste piloto com 10 familiares cuidadores que atenderam
aos critérios, o que permitiu ajustar o instrumento de pesquisa e, somente apds esta fase se deu
a coleta propriamente dita. Apds o teste piloto, o instrumento passou por ajustes e 0s dez
questionéarios aplicados nao foram incluidos da amostra final. Por Gltimo, o instrumento foi
aplicado junto aos 205 familiares cuidadores de pacientes em cuidados paliativos e
hospitalizados que atenderam aos critérios de incluséo

A coleta de dados ocorreu no local do estudo, em uma sala reservada com duracdo média
de 20 minutos. Inicialmente foi realizado o cadastro das coletadoras no setor de recursos
humanos da instituicdo, quando foi disponibilizado um cracha de identificacdo dando acesso a
instituicdo. Diariamente a mestranda com uma ou as duas alunas de iniciacdo cientifica se
dirigiam a unidade para coleta de dados, inicialmente se reportando ao posto de enfermagem
para solicitar da enfermeira plantonista os leitos e nome dos pacientes com identificacdo no
prontuario como em cuidados paliativos. Em posse desta informacéo, as coletadoras se dirigiam
ao leito do paciente e convidavam o familiar responsavel para esclarecer sobre a pesquisa e com
0 seu aceite em participar, foi lhe solicitado a assinatura ao Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, dando assim a passo seguinte de aplicagdo do questionario.

4.7 ANALISE DOS RESULTADOS E ESTATISTICA

Os dados coletados foram digitados no Software Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versao 21.0. As variaveis idade, horas por semana cuidando do paciente; sexo,
situacdo conjugal, escolaridade, raca, religido, vinculo empregaticio, nivel socio econémico e
condi¢Bes de saude foram analisadas de forma descritiva e estratificada pelo tempo de
acompanhamento para testar a normalidade dos dados foi utilizado a estatistica descritiva e o
teste de Shapiro-Wilk.



Para analise dos dados correspondentes as 21 questdes e sua correlacdo com a variavel
desfecho (tempo de cuidados), os dados foram estratificados em trés grupos e o critério usado
para definicdo destes foi o tempo de acompanhamento dos pacientes pelos familiares

cuidadores. Diante disso, 0s grupos foram subdivididos em:

Grupo 1: familiares que acompanhavam seu ente querido ha menos de dois meses.
Grupo 2: familiares que acompanhavam seu ente querido entre dois e seis meses.

Grupo 3: familiares que acompanhavam seu ente querido ha mais de seis meses.

Para os dados que apresentaram normalidade foram utilizados média e desvio padréo;
para estatistica inferencial testes paramétricos. Para os testes ndo normais foram utilizados
medianas e intervalo interquartil e para a estatistica inferencial os testes ndo paramétricos. Em
relacdo as anélises das dimensoes fisica, emocional, social e espiritual foi realizado o teste qui
quadrado com testes post hoc de Bonferroni. Adotou-se para significancia estatistica o valor de
p <0,05.

4.8 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Unidade Hospitalar
lécus do estudo e recebeu o Parecer n° 3.455.910 (ANEXO) e protocolo CAAE
3537219.3.0000.0057, atendendo as exigéncias formais contidas na Resolucdo n° 466 de 12 de
dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, que regulamenta as pesquisas envolvendo
seres humanos.

Foram respeitados, em todas as fases da pesquisa, 0s aspectos éticos em pesquisa com
seres humanos recomendados conforme as ResolugcGes n° 466 de 12 de dezembro de 2012 do e
n° 510 de 07 de abril de 2016 do Conselho Nacional de Sadde (CNS).

Foram acatadas e cumpridas as diretrizes e normas quanto a autonomia do participante,
a nao maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade, dentre outros visando a assegurar 0S
direitos e deveres que dizem respeito aos participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e

ao Estado.



5 RESULTADOS

Os resultados dessa dissertacédo estdo apresentados no formato de artigos, com vista a
responderem aos objetivos propostos neste estudo, de modo que o objetivo especifico de
caracterizar o perfil sociodemografico de familiares cuidadores de pessoas idosas
hospitalizadas em cuidados paliativos e identificar suas principais necessidades, direcionam
para 0 Artigo 01 e, o objetivo de verificar a associacdo entre o fator tempo dispensado na
prestacdo dos cuidados e as principais necessidades do familiar cuidador de pessoas idosas

hospitalizadas em cuidados paliativos esta apresentado no Artigo 02.

ARTIGO 01: Perfil de familiares cuidadores de pessoas idosas em cuidados paliativos.

ARTIGO 02: Fatores associados as necessidades de familiares cuidadores de idosos em

paliacao.



5.1 APRESENTACAO DOS MANUSCRITOS

5.1.1 PERFIL DE FAMILIARES CUIDADORES DE PESSOAS IDOSAS EM CUIDADOS
PALIATIVOS

Jacilene Santiago do Nascimento Trindade dos Santos

Rudval Souza da Silva

RESUMO

Objetivo: caracterizar o perfil sociodemografico e de satde de familiares cuidadores de pessoas
idosas hospitalizadas em cuidados paliativos e suas principais necessidades. Método: trata-se
de um estudo descritivo de abordagem quantitativa, realizado com uma amostra constituida por
205 cuidadores familiares de pessoas idosas em cuidados paliativos internadas em um hospital
publico da cidade de Salvador, Bahia, Brasil. Os dados foram coletados a partir de um
formulério aplicado durante os meses de agosto a outubro de 2019. Foi realizada analise
descritiva a partir das frequéncias absolutas e relativas das caracteristicas sociodemogréficas,
de saude dos familiares e suas necessidades afetadas. Resultados: observou-se entre 0s
familiares cuidadores entrevistados, o predominio do sexo feminino, com idade acima de 40
anos, casadas, ndo trabalhavam formalmente, economicamente da classe C, com uma condicdo
de salde razoavel e que prestam os cuidados ao ente querido hd mais de dois meses. A
prevaléncia das principais necessidades por dimenséo foi caracterizada pelas variaveis cansago
fisico (50,7%); abalo emocional, diante dos sintomas nao controlados (89,2%); conhecimento
da condicdo de saude/doenca e tratamento (83,8%); dificuldade em fazer planos (51,7%); fé
abalada (65,3%). Concluséo: as necessidades afetadas apresentadas pelos entrevistados podem
interferir diretamente na qualidade de vida dos cuidadores, predispondo as repercussoes
negativas nos aspectos biopsicossociais que envolvem a vida do familiar que exerce o papel de
cuidador.

Descritores: Servico hospitalar de assisténcia social; Cuidados paliativos; Familia; Grupo
social.



Introducéo

O envelhecimento é um fendmeno que atinge indistintamente todos os seres humanos,
caracterizado como sendo um processo dindmico, progressivo e irreversivel, ligado
intimamente a fatores biopsicossociais e espirituais, porém um processo que se da sempre de
forma individual. O Brasil, assim como diversos paises de baixa e média renda, tém apresentado
semelhancas em relacdo a transicdo demogréafica e epidemiologica do envelhecimento com um
crescente envelhecimento da populacdo, entrelagado ao aumento das doencas cronico-
degenerativas e suas complicacdes (VERAS, 2018).

Apesar da expectativa de vida dos brasileiros ter aumentado, ha uma incerteza quanto
as condicdes de salde, de renda e de apoio para essa parcela populacional. Com o
envelhecimento da populacdo e a menor relacéo entre populacao ativa e dependente, sem uma
estrutura familiar capaz de dar suporte aos idosos, carentes de um sistema de apoio, a sociedade
e 0 governo devem estar atentos ao aumento do custo relacionado a prestacdo de assisténcia a
populacédo idosa (MIRANDA; MENDES, 2016).

A preocupacdo de se ter uma visao biopsicossocial acerca dos familiares cuidadores de
pessoas idosas em cuidados paliativos, deve pautar-se nas necessidades destes, para 0s quais
muitas vezes a familia ndo sabe como lidar diante do enfrentamento de uma doenga terminal
no seu ente querido, e isso suscita neles, alteracfes emocionais e necessidades sociais por vezes
incompreendidas por parte da equipe de saude (REIGADA, et al., 2014).

Neste panorama ressaltar o proeminente papel a ser cumprido pela Assistente Social no
contexto de acolhimento aos familiares cuidadores da pessoa idosa hospitalizada em cuidados
paliativos. Um campo de atuacdo que necessita ser discutido, considerando a sua abrangéncia
ao permitir o desenvolvimento de um trabalho que integra profissionais, paciente e familia em
prol de busca pro estratégias para mitigar o sofrimento e assim promover meios que possibilitem
dignidade e qualidade de vida aos pacientes que se encontram diante de uma doenca terminal
(SIMAO et al, 2010).

O cenario demografico aponta que a proporcao de pessoas idosas acima dos 60 anos na
populacéo brasileira passou de 10% paral4% entre os anos de 2005 para 2010 e estima-se que
em 2070 chegue a percentuais maiores, com previsdes de 35%. Este crescimento pode ser
visualizado em todos os grupos de pessoas idosas. E importante salientar que, de acordo com
dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 0 grupo etario que mais cresce é das

pessoas idosas longevas (maiores de 80 anos) (IBGE, 2016).



Esse processo crescente do envelhecimento da populagio mundial e mais
especificamente da brasileira repercute no aumento da esperanca de mais anos de vida
decorrente dos avangos no campo da saude (MIRANDA; MENDES, 2016). Aliado a isso, a
presenca das doengas cronicas, progressivas e incapacitantes, em virtude da crescente
longevidade, tem promovido mudancas nas prioridades pessoais sobre a vida dos familiares
cuidadores (SILOCCHI; JUNGES 2017).

Nesse contexto, emerge um movimento pelos cuidados das pessoas em processo de
morrer e diante da morte, chamado de Cuidados Paliativos, os quais séo compreendidos como
cuidados que ndo tem por foco a cura de uma doenca especificamente, mas sim de promover
meios que conduzam a uma qualidade de vida dos pacientes e dos familiares (KOVACS, 2014).

Os cuidados paliativos para pessoas idosas se caracterizam como um cuidado integral
visando qualidade e dignidade aos pacientes com uma doenca em processo de finitude e a seus
familiares cuidadores, inclusive no processo do luto. As principais necessidades dos familiares
cuidadores no processo de morrer e morte de seu ente querido sdo as de recursos materiais,
fisicos, emocionais, espirituais e sociais (SANCHEZ et al., 2010).

Pensando em como promover meios para atender essas necessidades, entende-se que o
trabalho em equipe é o caminho, envolvendo profissionais da saide como médico, enfermeiro,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, assistente social e psicélogo. Tendo como grande desafio
para estes trabalhadores da equipe, desenvolver um olhar igualmente humanizado de modo a
procurar esta presente nas diferentes fases do processo de adoecimento e prestar ndo somente
suporte fisico, mas também assisténcia emocional, social e espiritual durante o processo de
morrer (KOVACS, 2014).

No que tange a atuacdo do assistente social na equipe junto ao paciente em cuidados
paliativos, cabe o desenvolvimento de acéo ou intervencgéo junto ao paciente e a sua pautada na
escuta qualificada e no esclarecimento quanto o diagndstico, progndstico e procedimentos a
serem adotados com o paciente (SIMAO et al, 2010).

A importancia de compreender como se da a prestacdo dos cuidados pelo familiar a
pessoa idosa hospitalizada em cuidados paliativos e quais as suas necessidades foi descrito em
um estudo realizado na Alemanha, o qual aponta para a relevancia em identificar e compreender
tais necessidades néo satisfeitas, haja vista que os familiares geralmente acabam por colocarem
suas proprias necessidades aquém das dos pacientes (PINKERT; HOLTGRAWE; REMMERS,
2013).

Assim, é comum que as necessidades psicossociais dos familiares de pessoas idosas em

cuidados paliativos séo sejam supridas adequadamente. Com maior significado quando se trata



dagueles membros da familia cujas necessidades permanecem ndo satisfeitas e como
consequéncia advém um declinio na saude fisica e emocional, o que, por sua vez, reduz sua
capacidade de dar apoio ao seu ente querido.

Diante das vicissitudes do processo de morrer e das dificuldades enfrentadas pelo
familiar cuidador, é demandado que haja um preparo a estes cuidadores para saber como lidar
e a quem recorrer durante sua vivéncia do processo de morrer e morte do seu ente querido,
sobretudo no contexto domiciliar (REIGADA, et al., 2016).

Sendo assim, os familiares cuidadores devem ser instrumentalizados para lidar com as
situacOes adversas do cuidado e importa ter suas necessidades conhecidas para entéo trabalhar
0 processo de suporte a estes familiares. Assim, questiona-se: Quais as reais necessidades destes
familiares diante o novo papel que passam a exercer quando se deparam com um ente querido
em cuidados paliativos?

Entende-se que, conhecer e discutir tais necessidades sdo demandas prioritarias para a
agenda das politicas publicas e sociais do pais, especialmente na area da salde, com o intuito
de despertar um olhar criterioso para as necessidades expressadas pelo familiar cuidador e
colaborar para o desenvolvimento de intervencGes, em especial de assisténcia social, que
possam atender as reais necessidades do familiar cuidador.

O presente estudo tem como objetivo caracterizar o perfil sociodemogréafico e de salde
de familiares cuidadores de pessoas idosas em cuidados paliativos, hospitalizadas e suas

principais necessidades.

Método

Trata-se de um estudo descritivo, de corte transversal e abordagem quantitativa,
desenvolvido em um hospital de grande porte na cidade de Salvador, Bahia, Brasil. O I6cus do
estudo € uma organizacgdo social que presta assisténcia integral a pessoa idosa, com estimulo a
cidadania, socializacio e qualidade de vida. Mantido pelo Sistema Unico de Salde, o hospital
conta com um centro geriatrico com 216 leitos sendo que na Unidade de Cuidados Paliativos
(UCP) dispde de56 leitos de alta rotatividade, com uma média de 8 a 10 dias de internamento.

Conforme o censo institucional, no periodo da realizagédo do estudo, nos meses de agosto
a outubro de 2019, ocorreu 353 internamentos, sendo que 215 idosos tinham documentado em
prontuario a indicacdo de cuidados paliativos. Assim, a amostra foi composta por 205 familiares

cuidadores de pessoas idosas em cuidados paliativos, independente do diagnostico, fosse ele de



doenca oncoldgica ou ndo, com idade maior de 18 anos, caracterizado como principal familiar
cuidador e responsavel pelo acompanhamento do paciente na UCP.

Foram excluidos os cuidadores formais contratados pela familia, familiar visitante ou o
familiar que estava como cuidador apenas no periodo da internacdo. As perdas totalizaram um
familiar que desistiu, cinco que ndo concordaram em participar da pesquisa e quatro deles eram
menores de 18 anos.

Para a coleta de dados, foi utilizado um instrumento construido com base numa reviséo
da literatura que versou sobre os principais fatores que influenciam a sobrecarga do familiar
cuidador que convive com um paciente em cuidados paliativos; a percepcgdo desse familiar
sobre os cuidados paliativos; as vivéncias e sentimentos deste e, as suas necessidades sobre a
Otica da equipe de saude. O instrumento foi organizado com base nas quatro dimensdes
integradoras do ser humano e contemplou quatro questdes na dimensao fisica, seis na dimensao
emocional, oito na social e trés na espiritual, totalizando 21 perguntas a serem respondidas
como presentes ou ausentes.

A caracterizagdo sociodemografica do grupo estudado foi feita a partir da identificacao
de variaveis como: sexo, idade, estado civil, nivel de escolaridade, raca, religido, nivel
socioecondmico, se trabalha além de prestar cuidados ao ente querido, 0 tempo em que vem
prestando os cuidados e a condicéo de satde do familiar cuidador.

A mestranda realizou o treinamento com duas alunas de iniciacdo cientifica, com o
objetivo de apresentar, discutir e apreender quanto a aplicagcdo do instrumento de coleta de
dados, assim como calibrar as coletadoras. Em seguida foi aplicado o pré-teste, com 10
familiares cuidadores que atenderam aos critérios, para testar o instrumento, quando foram
feitos ajustes no mesmo, somente apés esta fase se deu a coleta propriamente dita. Esses
instrumentos do pre-teste foram descartados da amostra final.

A coleta de dados ocorreu no local do estudo, em uma sala reservada com duracdo média
de 20 minutos. Diariamente a mestranda com uma ou as duas alunas de iniciacdo cientifica se
dirigiam a unidade para coleta de dados, inicialmente se reportando ao posto de enfermagem
para solicitar da enfermeira plantonista os leitos e nome dos pacientes com identificacdo no
prontuario como em cuidados paliativos. Em posse desta informacéo, as coletadoras se dirigiam
ao leito do paciente e convidavam o familiar responsavel para esclarecer sobre a pesquisa e com
0 seu aceite em participar, foi Ihe solicitado a assinatura ao Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, dando assim a passo seguinte de aplicagdo do questionario.



Os dados coletados foram digitados no SPSS versdo 21.0. As discrepancias foram
revisadas e corrigidas pelo professor orientador. Posteriormente, foram analisados os resultados
por meio de estatistica descritiva (frequéncia absoluta e relativa, média e desvio padréo).

Este artigo ¢ parte de uma dissertacio de mestrado intitulada “Necessidades
apresentadas por familiares responsaveis de pessoas idosas hospitalizadas em cuidados
paliativos”, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Unidade Hospitalar 16cus da
pesquisa recebendo o Parecer n° 3.455.910, e protocolo CAAE164.146.19.3.0000.0047
atendendo as exigéncias formais contidas na Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012, do

Conselho Nacional de Salde, que regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos.

Resultados

A Tabela 1 apresenta o perfil sociodemogréafico dos participantes do estudo e sua
condicdo de salde autodeclarada. Do total de participantes,78,5% sdo do sexo feminino, com
idade igual ou superior a 40 anos (51,2%) sendo a média de idade de 49 anos e desvio padrdo
13. Com relagdo ao estado civil, houve o maior percentual de casadas (45,4%) e tempo de
estudo entre 10 a 12 anos (65,0%). Quanto a raca/cor predominou parda (45,9%), de nivel
socioecondmico classificado como da classe C (59,0%) e 48,3% da religido catolica. Em relacédo
a ter outro trabalho para além de cuidar do seu ente querido, 57,1% informaram nao trabalhar.

Quanto ao tempo em que vem prestando cuidados ao seu ente querido em cuidado
paliativos, 69,3% informaram menos de dois meses de cuidados. Sendo a condi¢éo de satde do

familiar cuidador, autodeclarada como razoavel por 41,5% dos entrevistados (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas e de salde dos
familiares cuidadores de pessoas idosas em cuidados paliativos.
Salvador, BA, Brasil, 2020.

Variavei n =205
ariaveis N %%

Sexo

Feminino 161 78,5
Masculino 44 21,5
Faixa etaria

18 a 39 anos 53 25,9
40 a 59 anos 105 51,2
60 anos ou mais 47 22,9

Continua...



Continuacao.

Variavei n =205
ariaveis N %%

Estado Civil
Sem companheiro 112 54,6
Com companheiro 93 45,4
Escolaridade (em anos)
0-9 80 39,0
10-12 94 45,8
13 ou mais 31 15,2
Raca/cor da pele
Branca 36 17,6
Parda 94 45,8
Negra 75 36,6
Religido
Catdlica 99 48,3
Evangelica 40 19,6
Outras 66 32,1
Trabalho
Sim 88 42,9
N&o 117 57,1
Nivel Socioecondmico
Classe A/B 53 25,9
Classe C 121 59,0
Classe D/E 31 15,1
Condicao de saude
Excelente 22 10,7
Boa 67 32,7
Razoével 85 41,5
Precaria 26 12,7
N&o soube responder 5 2,4
Tempo de cuidado
< 2 meses 142 69,3
2 - 4 meses 37 18,0
> 4 meses 26 12,7

Na Tabela 2 estdo apresentadas necessidades do familiar cuidador de acordo com as
implicacOes na vida destes cuidadores frente sua disponibilidade para prestar os cuidados a
pessoa idosa em paliacdo. Estas necessidades estdo distribuidas de acordo com as quatro
dimensoes integradoras do ser humano, a saber: fisica, emocional, social e espiritual.

Quanto as principais necessidade, foi observado que em cada dimensé@o existem uma
necessidade como de maior frequéncia, o que se caracteriza como a necessidade mais afetada

na vida do familiar cuidador, a saber na dimensdo fisica, a necessidade de descanso; na



dimensdo emocional, a necessidade de ter conhecimento da condigdo de saude/doenca e
tratamento; na social a necessidade de fazer plano e na dimensdo espiritual de frequentar

espacos religiosos como o fazia antes de ser o cuidador.

Tabela 2 - Necessidades do familiar cuidador conforme as quatro dimensfes integradoras do ser humano.
Salvador, BA, Brasil, 2020.

o n =205
Variaveis -
SIM % NAO %
DIMENSAO FiSICA
Cansaco e esgotamento 104 50,7 101 49,3
Realiza grande esforco fisico 92 44,9 113 55,1
Estado de saude prejudicado 74 36,1 131 63,9
Estado de saude estavel 150 73,2 55 26,8
DIMENSAO EMOCIONAL
gg?;ri(;:lr?snto da condicéo de saude/doenca e 170 829 35 171
Abalada diante dos sintomas nédo controlados 167 81,5 38 18,2
Apoio emocional nos momentos de fragilidade 148 72,2 57 27,8
Incdmodo ao falar/pensar sobre a morte 144 70,2 61 29,8
Emocionalmente abalada 120 58,5 85 41,5
Conflito consigo propria 71 34,6 134 65,4
DIMENSAO SOCIAL
Dificil fazer planos futuro 107 52,2 98 48,8
Mudou a rotina de trabalho 105 51,2 100 48,8
Fez alteragcdes nos planos de vida 103 50,2 102 49,8
Unico responsavel pelo acompanhamento 83 40,5 122 59,5
Sente vontade de sair de casa 78 38,0 127 62,0
moome
Demanda muito do seu tempo 75 36,6 130 63,4
Sensacéo de estar presa 73 35,6 132 64,4
DIMENSAO ESPIRITUAL
Frequentava algum espaco religioso 136 66,3 69 33,7
Continua a frequentar espaco religioso 118 57,6 87 42,4

Cansaco abala a fé 71 34,6 134 65,4




Discussao

Constata-se que na abordagem paliativista os cuidados devem ser extensivos a familia
levando-se em consideracdo as dimensdes integradoras do ser humano, de modo que a equipe
multidisciplinar de saude necessita ser capacitada para intervir nos diferentes momentos do
processo de cuidar (MORATI; RIBETTI, 2017).

Quanto ao perfil dos familiares cuidadores, evidencia-se o predominio de membros da
familia do sexo feminino (78,5%), que dedicam mais de doze horas por dia para o cuidado.
Resultados semelhantes sdo encontrados em outros estudos que mostram que a mulher
historicamente exerce a funcdo de cuidadora da familia, comecando pelos filhos e na grande
maioria cuidam também dos seus pais (SOUZA, et al., 2018). As mulheres apresentam maior
indice de sobrecarga e envolvimento emocional além de, no geral, assumirem maior
responsabilidade em comparagdo com os homens (NARDI, 2012).

A atuacdo da mulher como cuidadora tem relagdo com as construcGes patriarcais e
sociais de género, quando as mulheres se sentem responsaveis e sdo pressionadas a assumirem
0 papel de familiar cuidadora, além de julgarem ser tarefa feminina ou por ndo ter outra
alternativa no que tange a quem cuidar de seu familiar hospitalizado em cuidados paliativos
(NOGUEIRA, et al, 2017).

Ha também outra justificativa social de que os homens se envolvem de forma secundaria
nas atividades como cuidadores, contribuindo com ajuda em dinheiro e em tarefas externas
como transporte, compra de medicamentos e pagamento de contas. No momento da morte os
homens passam a se envolver com as questfes burocréticas relacionadas ao sepultamento
(NOGUEIRA, et al, 2017).

Com relacdo a idade, a média foi de 49 anos, com desvio padrao de 13 anos e um maior
predominio de familiares cuidadores com idade entre 51 a 59 anos (28,7%), além de que 22,9%
desses familiares tém idade acima de 60 anos, o que caracteriza um perfil de cuidadores de
meia-idade ou idosos com mais de 60 anos, 0 que nos remete a norma social, mesmo que
implicita e do senso comum, de que cabe aos filhos e conjuges cuidar do seu ente querido idoso.
Estudo realizado com cuidados de idosos aponta perfil semelhante com cuidadores de meia-
idade ou idosos e que exercem uma rotina extenuante e carregada de desgastes fisicos e
emocionais com alteracGes significantes no plano de vida do familiar cuidador (AREOSA et
al., 2014).

Neste interim, a pratica do cuidado dispensado se revela como um novo tema de

discusséo a partir de questionamentos inerentes a funcao social do cuidar tais como: de quem é



a responsabilidade por cuidar do outro até o fim da vida? Qual o grau de sobrecarga de uma
mulher idosa cuidadora de outra pessoa idosa? Logo, os resultados do presente estudo sugerem
refletir sobre a responsabilidade de ser um familiar cuidador, 0 que exige especialmente
solidariedade, paciéncia, dedicacdo e sobretudo parceria entre os membros da familia que
majoritariamente sdo do sexo feminino.

Segundo o Estatuto do Idoso os filhos tém a obrigacdo de prestar assisténcia material
aos pais idosos, quando estes ndo tiverem recursos suficientes para a subsisténcia. Todavia,
entende-se que também existe o dever moral de que os filhos prestem assisténcia imaterial como
afeto, companhia e principalmente cuidado (BRASIL, 2003).

Com relacdo ao estado civil, este estudo demonstrou um maior nimero de cuidadoras
com sem companheiro (54,6) em comparacdo aquelas com companheiro(45,4%).Vale destacar
que ser cuidador de um ente querido hospitalizado é uma condicdo que por si s6 ja traz uma
sobrecarga e, quando associada a condicdo de possuir uma relagdo estavel e cuidar de pessoas
em cuidados paliativos, o resultado é de uma maior sobrecarga de atividades devido a gerencia
do lar, resultando em maior cansaco e problemas de saude (GUTIERREZ; FERNANDES;
MASCARENHAS, 2017).

Quanto a escolaridade, predominou aquelas com 10 a 12 anos de estudo (45,8%), o que
representa um grupo de pessoas que demonstram ter concluido o ensino médio, o que conduz
para um grupo divergente do perfil geral que é de pouco acesso a escola. Um fato positivo que
pode possibilitar que a partir de um historico de maior nivel educacional, € possivel um melhor
status funcional, com perspectiva de maior capacidade cognitiva e melhor direcionamento no
processo de cuidar do seu ente hospitalizado em cuidados paliativos.

Quanto a raca/cor da pele, as cuidadoras autodeclaram na sua maioria como parda
(45,9%). Falar de raca no Brasil € mexer em dores sociais que tendemos enterrar diariamente.
A cultura brasileira é pluralista, carregada de sentidos sejam eles revelados pelos segredos
indigenas, pelo canto negro, pela luta das classes minoritarias, nos guetos. A tradicdo escravista
permanece enraizada na nossa cultura atual, o mesti¢o de pele mais clara “denominado branco”
com seu cotidiano discurso da democracia racial, apenas para tentar se sobressair diante 0s
autos declarados pardos e aos eternos resistentes que se declaram pretos (OLIVEIRA, 1997).

Percebe-se que de acordo com Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o
combate as desigualdades sociais no Brasil tem sido objeto de estudiosos e entre as multiplas
formas de manifestacdo dessas desigualdades, a raca/cor da pele ocupa espago central nesse

debate, pois envolve em sua determinacédo, aspectos que estdo relacionados as caracteristicas



do processo de desenvolvimento brasileiro, cuja dindmica produziu importantes clivagens ao
longo da historia do Pais (IBGE, 2010).

No presente estudo, somando as racas pardas e negras, 0s resultados apontam um
percentual majoritario entre as cuidadoras um percentual de 82,5%, o que demonstra um perfil
peculiar a cidade e regido geogréafica onde o estudo foi realizado. Ao fazer uma comparagédo
entre as regides do Brasil, é possivel observar um perfil diferente no Sudeste, por exemplo,
onde um estudo que caracterizou o cuidador familiar de paciente em cuidados paliativos numa
cidade desta regido aponta um perfil de 60% da raca branca (DELALIBERA; BARBOSA,;
LEAL, 2018). Ao passo em que, outro estudo realizado numa cidade do Nordeste brasileiro
aponta um percentual de 74,4% da cor parda e negra (ANJOS; BOERY; PEREIRA, 2014).

Vale destacar uma problematica na qual ao se questionar a raga/cor da pele, a maioria
dos respondentes se autodeclaram como pardos ao invés auto afirmarem de cor negra, 0 que
fortalece e perpetua a questdo da discriminacgéo racial (OLIVEIRA, 1997).

Os resultados apontam que quanto a religido, ha um predominio do catolicismo (48,3%),
0 que talvez seja por conta de a institui¢do locus do estudo ter uma obliquidade religiosa. Com
a disponibilizacédo de espacos para oracdes e missas, uma possibilidade para esse resultado pode
ser justificada pela condigéo dos participantes ndo sentiram tanta dificuldade em frequentar um
espaco religioso. Por outro lado, os familiares cuidadores que professam outra crenca/fé
demonstraram diminuicdo na frequéncia de acesso aos espacos religiosos que costumam
frequentar.

A manutencdo da crenca e pratica espirituais pode ser considerada a forma mais amena
de aceitar determinadas situacGes. A conexdo com o sagrado e a reflexdo critica orientada dos
familiares/cuidadores precisa de um reforco espiritual, fisico e emocional, além de informacdes
para sentirem-se seguros e preparados (LIMA; ROSA, 2017).

Em relacdo a ter outro trabalho para além daquele relacionado ao cuidar do seu ente
querido, 57,1% dos participantes informaram nao ter um vinculo trabalhista. Tem o seu sustento
com o recebimento de aposentadoria, pensdo ou sobrevivem da renda mensal dos familiares
que cuidam.

Foi possivel constatar que os familiares cuidadores deste estudo, apresentam baixo nivel
socioecondmico, na sua maioria de classe C (59,0%), uma caracteristica marcante, pela questao
desigualdade social, numa instituicdo de salude que é mantida exclusivamente pelo Sistema
Unico de Saude (SUS).

Uma das consequéncias e responsabilidades do cuidar, principalmente em niveis

elevados de dependéncia funcional por parte daquele que é cuidado, é a grande demanda de



tempo que o individuo requer para prestar o cuidado e que, diante disso, muitos cuidadores
passam a ter limitacdes profissionais, o que geralmente resulta no abandono da vida profissional
(SOUZA et al., 2018).

O cuidador familiar, de uma pessoa idosa em cuidados paliativos, vivencia uma rotina
que pode ser comum a muitas familias brasileiras, mas o cenario no qual esses familiares
precisam agira e dar conta de toda sua demanda, é que torna a questdo ardua e desgastante,
inclusive pelo fato de que muitas vezes esse familiar ndo esta preparado para assumir o cuidado
ao paciente nos ultimos dias de vida (COSTA; LODOVICI, 2016).

Cuidar de um ente querido com uma doenca cronica e progressiva neste estudo apontam
que 41,5% deles autodeclararam sua condi¢do de saude como razoavel. Uma situacdo que
possivelmente sofre influéncia de outras implicacbes, mas que também vem como
consequéncia da dindmica extenuando que é de cuidar de um familiar adoecido, haja vista as
condigOes de comprometimento cognitivo, dependéncia funcional, dentre outros agravos do
quadro clinico peculiar ao paciente em cuidados paliativos numa fase avancada da doenca.

As experiéncias no processo de cuidar de um familiar hospitalizado em cuidados
paliativos e suas necessidades nas perspectivas das dimensdes integradoras do homem,
correlacionam-se, intrinsicamente, com o tempo que é dispensado por estes familiares no
processo de cuidar (COSTA; LODOVICI, 2016).

No que tange ao tempo em que veem prestados os cuidados, 69,3% dos familiares
informaram vir acompanhando seu ente querido hd menos de dois meses, apontando a grande
rotatividade de hospitaliza¢des no periodo da realizagdo da pesquisa.

Os familiares cuidadores caracterizados como pessoas idosas, acabam por ndo fazerem
nenhum acompanhamento de salde com a alegacdo de que o tempo desprendido no exercicio
da funcéo de cuidador o impedem de ter tempo para cuidar de si, 0 que contribui para o declinio
funcional e de saude diante da sobrecarga assumida (REZENDE, 2016).

Os resultados foram apresentados, nas respectivas dimensdes fisica, a questdo do
descanso e bem estar fisico se destacam quando os resultados demonstram que 50,7% dos
cuidadores sentem-se cansados e em condicdo de esgotamento fisico, apontando para uma
contradicdo ao entre a necessidade de descanso e repouso e ndo associar essa variavel com as
implicacBes ao seu estado de salde.

Conforme observado durante a coleta de dados, esses familiares cuidadores se
acomodam em cadeiras plasticas dispostas ao lado do leito do paciente nas enfermarias e, nos

bancos da recepcdo da unidade hospitalar nos horarios de limpeza das enfermarias. Tal condicédo



gera cansago fisico, ansiedade e estresse no cuidador familiar, além da proximidade com o
doente e com a rotina de prestacdo de cuidado, tem o esforco e grande desgaste fisico.

Estudo de revisao da literatura aposta que atrelado a estas consequéncias é importante
salientar a suscetibilidade as doencas fisicas resultantes do sobrecarga fisica gerada durante o
exercicio de cuidar do familiar idoso em cuidados paliativos, aumentando a vulnerabilidade de
adoecer e igualmente dependente de outro cuidador (ENCARNACAOQ; FARINASSO, 2014).

Importa destacar que acerca do cuidador familiar existe a necessidade de um olhar
critico, com vistas a diminuir os prejuizos da sobrecarga e esgotamento fisico decorrentes das
atividades de cuidado, que geralmente desempenha sozinho, e que podem comprometer sua
saude fisica.

Na dimensdo emocional destaca-se a necessidade de ter maior conhecimento acerca da
condicdo de saude e tratamento da doenca do ente querido em cuidados paliativos com 82,9%
de resposta positiva a essa viavel. O desconhecimento implica em prejuizos com altos indices
de abalo emocional seja por ndo ver os sintomas do paciente controlados 81,5% ou por se
sentirem emocionalmente frageis diante do processo de morrer do seu ente querido 72,2%.

Vale destacar que a instituicdo locus do estudo desenvolve um projeto de acolhimento
aos familiares chamado “Paliamigos”, coordenado pelo Servico de Psicologia e tem por
finalidade acolher o familiar cuidador, dando o suporte e apoio psicolégico na prestacdo dos
cuidados ao seu ente em cuidados paliativos hospitalizado e no processo de luto antecipatorio.

Estudo de revisdo sistematica relata que 33% dos familiares cuidadores apresentam
elevado risco de doencas psicossomaticas seja devido a exaustdo corporal ou ao distress
emocional, trazendo como consequéncias repercussdes na qualidade de vida do cuidador. O
medo, a inseguranca e a solidao séo alguns dos fatores que aumentam a vulnerabilidade do
familiar cuidador (DELALIBERA et al, 2015).

No que tange a dimensdo social destaca-se a dificuldade em fazer planos real¢ada por
52,2% dos familiares cuidadores que participaram do estudo. Essa instabilidade no
planejamento pode ocorrer na instabilidade e alteragbes nas rotinas destes familiares em
decorréncia do processo de adoecimento do paciente em cuidados paliativos (51,2%).

Toda essa problematica causa inseguranga e medo de fazer plano, até mesmo pela falta
de perspectivas financeira para cumprir. Estes familiares muitas vezes se desconectam da
prépria vida para vivenciar uma nova rotina junto ao paciente, de modo que o impacto nas
atividades realizadas na qualidade de vida dessas pessoas compromete o equilibrio das

dimensGes integrativas do homem, expressando o descuidado consigo.



A pessoa idosa acometida por uma doenca cronica em cuidados paliativos passa a ser 0
centro das atencdes e o familiar eleito a ser o cuidador acaba por renunciar seu modo de vida e
passa a se dedicar as atividades do cuidado (REZENDE, 2016).

O sofrimento social ndo é um sofrimento que se instala/esconde nas zonas de
precariedade, nas zonas sociais de fragilidade, mas um sofrimento que implica na perda ou
possibilidade de perda. Ao falar em cuidados paliativos, é imprescindivel que os profissionais
atuem numa perspectiva de integracdo entre o “paradigma do cuidado” atentando para os
cuidados com 0 corpo-sujeito, assim como com o “paradigma da cura” que visa o alivio do
sofrimento do corpo-objeto (SILVA, 2014).

Nesse sentido, a Assistente Social tem um papel preponderante, quando deve atuar para
fortalecer a interacdo entre o paciente e a familia, numa perspectiva direcionando o olhar para
o familiar cuidador de modo acolhedor e humanizado, em prol de medidas que subsidie a
familia no equilibrio das questdes sociais e na mitigagdo dos conflitos que surgem no processo.

O sofrimento social do familiar cuidador é latente, o que reforca e requer uma atuacédo
da Assistente Social a partir de uma escuta qualificada e sensivel considerando que este familiar
€ 0 contato primario entre a equipe multidisciplinar de saude e a historia de vida do paciente.

No que tange a dimensdo espiritual, verifica-se que esses familiares tém uma fé
inabalavel, quando 65,4% afirmam que o cansaco ndo abala sua fé. Estudos apontam que existe
a necessidade de reconhecer o valor do apoio religioso ou espiritual no enfrentamento da
doencga, que proporcionam sentido e significado para este familiar cuidador (ARIAS-ROJAS;
CARRENO-MORENO; POSADA-LOPEZ, 2019).

A manutencdo da crenga e préatica espirituais pode ser considerada a forma mais amena
de aceitar a situacdo, a conexao com o sagrado e a reflexdo critica orientada dos
familiares/cuidadores precisam de um reforco espiritual, fisico e emocional, além de
informacgdes para sentirem-se seguros e preparados (LIMA; ROSA, 2017).

O descanso e 0 bem-estar fisico foi tida como a principal necessidade da dimensédo
fisicas para estes familiares cuidadores, o que direciona ao imperativo de que outras pessoas da
familia ou ndo precisam se envolver no cuidado para auxilia-la na realizacdo nas atividades
cotidianas do processo de cuidar.

Outro estudo aponta o cansaco também como uma condicdo que direciona para a
necessidade de descanso ao longo da hospitalizacdo do ente querido, demonstrando que o
familiar cuidador necessita de descanso e cuidar de si (MONTAGNER et al., 2017).

Estudo realizado na Alemanha com pacientes em cuidados paliativos aponta que apesar

dos familiares receberem apoio dos enfermeiros acerca dos cuidados com o seu ente querido,



estes ainda necessitam de informagao e apoio para manter seus niveis de ansiedade sob controle.
Os familiares necessitam acima de tudo, de seguranca e confianca, para além do apoio
emocional (PINKERT; HOLTGRAWE; REMMERS, 2013).

Na dimensdo social a variavel “fazer planos para futuro” pode estar conectada
provavelmente como pretexto de se desistirem de sua prépria vida para prestar cuidados ao
outro. Do ponto de vista social uma das intervenc@es imaginaveis é pertinente a reorganizacao
dos papeis cumpridos por estes familiares.

A necessidade de gerenciar a prépria sobrevivéncia, estes cuidadores se deparam com a
mudanca associada ao papel de cuidador, abandonando sua rotina cotidiana, temporéria ou
permanentemente, em prol do equilibrio entre a necessidade de cuidar de suas proprias familias
e ter tempo fazendo coisas de seu proprio interesse. Logo, o apoio informal a esses familiares
cuidadores, a partir de grupo de apoio social pode ajudar a abordar diferentes aspectos das
necessidades do cuidador j& descritas (MCCABE; YOU; TATANGELO, 2016).

Em relacdo as necessidades da dimensdo espiritual, apesar de 66,3% dos participantes
responderem que frequentavam algum espaco religioso e diante da necessidade de cuidar do
seu ente querido, 57,6% ainda frequenta, os resultados apontam que a dedicagcdo com o cuidado
dificulta as idas aos templos religiosos, apesar de que para manutencdo da fé, ndo é uma
condicao impeditiva, haja visa que 65,4 desses cuidados responderam néo ter a sua fé abalada.

Estudo aponta que em média, 90% da populacdo mundial esta envolvida em alguma
pratica religiosa ou espiritual. A religiosidade e a espiritualidade apresentam um papel relevante
em muitos aspectos da vida, incluindo a questdo da saude mental (REINALDO; SANTOS,
2016).

A crenca pode ser o religar deste individuo a sua fé, justificando-se pelo vinculo afetivo
que este familiar cuidador tem com seu ente em cuidados paliativos, alem de reconciliar, o
familiar encontra na religido, a base para compreender e suportar a dor da perda.

A manutencdo da crenca e pratica espirituais pode ser considerada a forma mais
aprazivel de aceitar a situacdo, a conexao com o sagrado e a reflexdo critica orientada dos
familiares/cuidadores precisam de um reforco espiritual, fisico e emocional, além de
informacdes para sentirem-se seguros e preparados (OLIVEIRA, 2017).

Do ponto de vista psicologico, a religiosidade vem como uma estratégia de
enfrentamento, que pode ser funcional ou disfuncional. E importante pensar que a questio ndo
esta na religido em si, mas na relacdo que esse familiar cuidador tem com a religido.

Os resultados demonstraram que as necessidades expressas nas quatro dimensdes

integradoras do ser humano sdo corroboradas por outros estudos que apontam que cuidar do



idoso em paliacdo produz desgaste de ordem fisica, emocional e social, pelo fato de que o
tratamento via regra pode ser muito longo, muitas vezes evoluindo para quadros de total
dependéncia por parte do familiar cuidador, o que exige da equipe de salide maior atencédo para
com a familia, tendo-a como integrante da unidade de cuidados (paciente/familia) (COSTA,;
LODOVICI, 2016).

Conclusao

Da analise dos resultados do presente estudo foi possivel concluir que o familiar
cuidador é na sua maioria do sexo feminino, idade acima de 40 anos, casado, classe social “C”
e de raca/cor predominantemente parda. Vem se dedicando ao cuidado do seu paciente idoso
em paliacdo ha menos de dois meses, com um estado de saude razoavel e uma maioria
significativa ndo tem vinculo trabalhista formal por dedicar ao acompanhamento e cuidado com
0 seu ente querido.

Apesar de declararem um estado de salde estavel, é possivel observar que sua
necessidade ndo foi atendida, no que tange as condi¢des necessarias para 0 bem-estar e salude
plena, sendo identificado como necessidades afetadas o descanso e bem-estar fisico, o suporte
emocional para lidar com os sintomas clinicos do paciente em cuidados paliativos, o
planejamento de acdes futuras diante das incertezas e do proprio estado de desgaste fisico e
emocional e a perda de autonomia para realizar atividades pessoais como frequentar espaco
religioso.

Os resultados retratam importante situacéo de sobrecarga, 0 que aponta para a urgente
necessidade de delinear programas de intervencdes de assisténcia emocional e social para
acolhimento e apoio efetivos a estes familiares cuidadores. Assim, torna-se de grande
importancia estudos como este que possam respaldar iniciativas que visem atenuar e suprir as
necessidades afetadas nas vidas destes familiares que cuidam de pacientes em paliacdo. Ac¢oes
realizadas com a finalidade de diminuir o estresse, o desconhecimento, os conflitos gerados
pelas atividades de cuidar e 0 medo diante da morte.

Aponta-se como limitacdo do estudo, a leitura da realidade social, ter sido realizado em
apenas uma instituicdo publica hospitalar, o que traz restrigdes na generalizacdo dos resultados.

A partir das consideracdes e resultados obtidos, claramente se vé a necessidade de
desenvolvimento de novos estudos que permitam estabelecer como atender e prevenir os fatores
desencadeadores destas necessidades expressas, durante o processo do cuidar, por familiares

cuidadores neste estudo com vista a prevencdo, promogao e apoio emocional para o luto.
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5.1.2 FATORES ASSOCIADOS AS NECESSIDADES DE FAMILIARES CUIDADORES
DE IDOSOS EM PALIACAO

Jacilene Santiago do Nascimento Trindade dos Santos

Rudval Souza da Silva

RESUMO

Objetivo: verificar a associacgdo entre o fator tempo dispensado na prestagéo dos cuidados e as
principais necessidades do familiar cuidador de pessoas idosas hospitalizadas em cuidados
paliativos. Método: Estudo descritivo, analitico, de corte transversal e abordagem quantitativa,
realizado com 205 familiares cuidadores de pessoas idosas em paliacdo, num hospital de grande
porte de uma capital do Nordeste brasileiro. Os dados foram coletados no I6cus da pesquisa,
nos meses de agosto a outubro de 2019 e analisados por estatistica descritiva e inferencial,
tomando por base o fator tempo de cuidado. Resultados foi possivel evidenciar associagcdo
entre tempo de acompanhamento e necessidades relacionadas a dimensdo emocional e social.
Na amostra estuda ndo foi observada associacdo com as necessidades da dimenséo fisica e
espiritual Conclusdo: com relacdo ao fator tempo de prestacdo de cuidados, este teve
associacao com as necessidades de: controle emocional, minimizar os conflitos consigo proprio,
sair de casa, fazer planos futuros e poder realiza-los e a necessidade econdmica e financeira.

Descritores: Familia; Idoso; Cuidados paliativos; Condigdes sociais.



Introducéo

Os cuidados prestados por familiares responsaveis por pessoas idosas em cuidados
paliativos séo tidos como preditores de condi¢des que favorecem o adoecimento e que afetam
profundamente a saide emocional e a dindmica social dos membros da familia. Esses membros
familiares estdo numa posicdo em que a0 mesmo tempo que prestam cuidados, também
precisam de apoio. No entanto, muitas vezes eles tendem a ser ignorados pelos profissionais de
sadde, os chamados "pacientes ocultos" 361,

Os familiares que testemunham o sofrimento do paciente podem sofrer angustia e culpa
de ndo conseguirem conforta-los ou obter a assisténcia necessaria para aliviar o sofrimento do
paciente. O 6nus do cuidar pode afetar adversamente os membros da familia que ndo dispdem
de recursos adequados ou estdo mal preparados para o papel de cuidador ™. No cenério dos
cuidados paliativos, a assisténcia a familia, especialmente no periodo de hospitaliza¢do objetiva
aliviar o sofrimento dos pacientes no processo de uma doenca terminal e seus familiares @,

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), os cuidados paliativos (CP) sdo
definidos como uma abordagem de cuidados que visam melhorar a qualidade de vida de
pacientes (adultos e criancas) que enfrentam doencas que ameacem a vida e seus familiares.
Pauta-se na prevencao e alivio do sofrimento a partir da identificacdo precoce, avaliagdo correta
e tratamento da dor e outros problemas fisicos, emocionais, sociais e espirituais. Consiste numa
assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar .

O papel do familiar cuidador é essencial nas relagdes de cuidado a pessoa idosa, por
trazer conforto e seguranca que contribuem para melhora do quadro clinico. Porém, no
ambiente hospitalar, o familiar se depara com a equipe de salde responsavel pela assisténcia a
pessoa idosa hospitalizada e em muitas vezes essa situacao gera confrontos diante dos interesses
na tomada de decis&o quanto aos cuidados ao paciente .

Estes “pacientes ocultos” surgem a medida que os familiares cuidadores passam a
negligenciar o autocuidado em prol da demanda de assisténcia de seu ente querido adoecido ©.
A vinculagdo ao familiar dependente irrompe na trajetéria de vida exigindo mudangas,
adaptacbes com formacéo e consolidacdo de conhecimentos para o lidar com a nova realidade
que se impde ©).

Neste sentido, a formacdo da unidade familiar na percep¢do do servi¢o social é
entendida no aspecto biopsicossocial, onde seus historicos sdo analisados distintamente, sendo
respeitado seu historico familiar e valores que este carrega de geragdes em geragdo ©.

As praticas de abordagem técnica para definir a familia afetada pela doenca e permitir

que os pacientes e seus familiares expressem a propor¢do que surjam, entdo o cuidador



principal, que em geral é proveniente do proprio ndcleo familiar, tornando-se a pessoa
responsavel por auxiliar o paciente dependente no seu dia-a-dia, entre outras tarefas®.

No ambito da saude, os familiares cuidadores, podem ser definidos pelo elo principal
no estabelecimento da comunicacgéo da equipe multiprofissional com o paciente, pois ele traz
consigo o histérico do paciente, buscam formas de se reorganizarem, proporcionando maior
conforto aos individuos enfermos nesse processo de morrer, reaproximando-se, procurando
atender seus desejos, sendo empéticos e disponiveis em suas relacdes®.

Dai a importancia de se compreender como € a efetivacdo da assisténcia a unidade de
cuidados (paciente/familia), de modo a verificar quais os fatores que influenciam as
necessidades daqueles que prestam cuidados a essas pessoas idosas em CP. Estudo®realizado
na cidade de Botucatu no estado de Séo Paulo no ano de 2009, demonstra o quanto é relevante
discutir as necessidades nédo satisfeitas de cuidadores familiares que sdo os responsaveis pela
prestacdo de cuidados a pacientes em paliagdo. Cuidar do cuidador € uma préatica de extrema
relevancia que pode prevenir problemas futuros e melhorar a qualidade de vida desses,
principalmente quando se trata de um perfil de cuidadores formado por pessoas idosas ©.

Assim, foi delimitada a hipotese de que os familiares cuidadores negligenciam o
autocuidado quanto as suas necessidades frente a uma nova demanda em suas vidas que é a de
ter que cuidar do seu ente querido em paliacéo e hospitalizados. E como objetivo verificar a
associacdo entre o fator tempo dispensado na prestacdo dos cuidados e as principais

necessidades do familiar cuidador de pessoas idosas hospitalizadas em cuidados paliativos.

Método
Tipo, local e periodo do estudo

Trata-se de um estudo analitico de corte transversal e abordagem quantitativa
desenvolvido em um hospital de grande porte de um capital do Nordeste brasileiro, no periodo
de agosto a outubro de 2019.

O l6cus do estudo € uma organizacdo social que presta assisténcia integral a pessoa
idosa, com estimulo & cidadania, socializacdo e qualidade de vida. Mantido pelo Sistema Unico
de Saude, o hospital conta com um centro geriatrico com 216 leitos sendo que na Unidade de
Cuidados Paliativos (UCP) dispde de 56 leitos de alta rotatividade, com uma média de 8 a 10

dias de internamento.



Populagdo e amostra do estudo

A populacdo do estudo foi composta pelos familiares cuidadores de pessoas idosas
hospitalizadas em cuidados paliativos. Segundo o censo institucional, no periodo da realizacédo
do estudo, nos meses de agosto a outubro de 2019, ocorreram 353 internamentos, sendo que
215 idosos tinham documentado em prontuario a indicacdo de cuidados paliativos. Assim, a
amostra foi composta por 205 familiares cuidadores de pessoas idosas em cuidados paliativos,
independente do diagndstico, fosse ele de doenca oncoldgica ou ndo, com idade maior de 18
anos, caracterizado como principal familiar cuidador e responséavel pelo acompanhamento do
paciente na UCP.

Entre as perdas e descartes, destacam-se: um familiar que desistiu; cinco ndo
concordaram em participar da pesquisa e quatro eram menores de 18 anos.

Foram excluidos os cuidadores formais contratados pela familia, familiar visitante ou o
familiar que estava como cuidador apenas no periodo da internacdo. As perdas totalizaram um
familiar que desistiu, cinco que ndo concordaram em participar da pesquisa e quatro deles eram

menores de 18 anos.

Protocolo do estudo

Inicialmente no més de julho de 2019, foi aplicado um pré-teste com 10 familiares
cuidadores que atenderam aos critérios, 0 que permitiu ajustar o instrumento de pesquisa e,
somente apés esta fase se deu a coleta propriamente dita. As entrevistas do pré-teste foram
descartadas da amostra final.

A coleta de dados ocorreu no local do estudo, nos meses de agosto a outubro de 2019,
em uma sala reservada com duracdo média de 20 minutos. Diariamente a mestranda com uma
ou as duas alunas de iniciacdo cientifica se dirigiam a unidade para coleta de dados, inicialmente
se reportando ao posto de enfermagem para solicitar da enfermeira plantonista os leitos e nome
dos pacientes com identificagdo no prontuario em cuidados paliativos. Em posse desta
informac&o, as coletadoras se dirigiam ao leito do paciente e convidavam o familiar responsavel
para esclarecer sobre a pesquisa e com o seu aceite em participar, foi lhe solicitado a assinatura
ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, dando assim a passo seguinte de aplicacéo do
questionario.

Para a coleta de dados, foi utilizado um instrumento construido com base numa revisao
da literatura numa revisdo narrativa da literatura acerca das necessidades de familiares
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, que versou sobre os principais fatores que

influenciam a sobrecarga do familiar cuidador que convive com um paciente em cuidados



paliativos; a percepg¢éo desse familiar sobre os cuidados paliativos; as vivéncias e sentimentos
deste e, as suas necessidades sobre a ética da equipe de saude.

O instrumento foi organizado com base nas quatro dimensdes integradoras do ser
humano e contemplou quatro questdes na dimensdo fisica, seis na dimensdo emocional, oito na
social e trés na espiritual, totalizando 21 perguntas a serem respondidas como presentes ou
ausentes.

A caracterizacdo sociodemografica do grupo estudado foi feita a partir da identificacdo
de variaveis como: sexo, idade, estado civil, nivel de escolaridade, raca, religido, nivel
socioecondmico, se trabalha além de prestar cuidados ao ente querido, 0 tempo em que vem
prestando os cuidados e a condicdo de satde do familiar cuidador.

Para a analise das condic¢des socioeconémica dos participantes foi adotado o Critério de
Classificacdo Econdmica do Brasil (CCEB) por considerar como instrumento que tem como
objetivo estimar o poder de compra das pessoas e familias urbanas, fornecendo uma

classificacdo econdmica para a populacéo brasileira 9.

Analise dos resultados e estatistica

Os dados coletados foram digitados no Software Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versao 21.0. As variaveis idade, horas por semana cuidando do paciente; sexo,
situacdo conjugal, escolaridade, raca, religido, vinculo empregaticio, nivel socio econémico e
condigbes de saude foram analisadas de forma descritiva e estratificada pelo tempo de
acompanhamento para testar a normalidade dos dados foi utilizado a estatistica descritiva e 0
teste de Shapiro-Wilk.

Para analise dos dados correspondentes as 21 questdes e sua correlacdo com a variavel
desfecho (tempo de cuidados), os dados foram estratificados em trés grupos e o critério usado
para definicdo destes foi o tempo de acompanhamento dos pacientes pelos familiares
cuidadores. Diante disso, os grupos foram subdivididos em:

Grupo 1: familiares que acompanhavam seu ente querido hd menos de dois meses.

Grupo 2: familiares que acompanhavam seu ente querido entre dois e seis meses.

Grupo 3: familiares que acompanhavam seu ente querido ha mais de seis meses.

Para os dados que apresentaram normalidade foram utilizados média e desvio padréo;
para estatistica inferencial testes paramétricos. Para os testes ndo normais foram utilizados
medianas e intervalo interquartil e para a estatistica inferencial os testes ndo paramétricos. Em

relacdo as analises das dimensdes fisica, emocional, social e espiritual foi realizado o teste qui



quadrado com testes post hoc de Bonferroni. Adotou-se para significancia estatistica o valor de
p < 0,05.

Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Unidade Hospitalar
I6cus do estudo e recebeu o Parecer n° 3.455.910, e protocolo CAAE 3537219.3.0000.0057,
atendendo as exigéncias formais contidas na Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012, do

Conselho Nacional de Salde, que regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos.

Resultados

Os participantes do estudo, na sua maioria, eram do sexo feminino (78,5%), com uma
média de 49 anos (Desvio padrdo 13). Quanto a situacdo conjugal, predominou o numero de
cuidadoras sem companheiro (54,6%) com tempo de estudo entre 10 a 12 anos (65,0%). Quanto
a raca/cor da pele, na sua maioria eram pardas (45,9%) e negras (36,6%), de nivel
socioecondmico predominante de classe C (59,0%) e de religido catolica (48,3%). Mais da
metade, 57,1% das participantes informaram n&o ter ou outro trabalho além daquele relacionado
ao cuidar do seu ente querido.

Quanto ao tempo em que vem prestando cuidados ao seu familiar em paliagéo, 69,3%
informaram que cuidam do paciente em menos de dois meses; 18,0% delas declararam cuidar
entre dois a seis meses e 12,7% delas cuidam h& mais de seis meses. Quanto a condi¢édo de

salde do familiar cuidador, houve autodeclaracéo de razoavel por 41,5% deles (Tabela 1).



Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas e de salde dos familiares cuidadores de pessoas idosas em cuidados
paliativos com relacdo ao tempo de prestacdo dos cuidados. Salvador, BA, Brasil, 2020.

TEMPO DE ACOMPANHAMENTO

VARIAVEIS < 2 meses 2 a 6 meses > 6 meses Total
(n=142) (n=37) (n=26) (n=205)
Idade, média (DP), anos 49 (+13,6) 49 (13,5) 49 (£11,2) 49 (¥13,0)
Horas/semana de cuidados ao paciente - Md 24 (12-48) 24 (10-40) 26 (15-56) 24 (12-48)
(1Q)
Sexo n (%)
Feminino 107 (75,4) 31 (83,8) 23 (88,5) 161 (78,5)
Masculino 35 (24,6) 6 (16,1) 3(11,5) 44 (21,5)
Situagdo Conjugal n (%)
Sem companheiro 85 (59,9) 15 (40,5) 12 (46,2) 112 (54,6)
Com companheiro 57 (40,1) 22 (59,5) 14 (53,8) 93 (45,4)
Escolaridade (em anos) n (%)
Zero- 9 55 (38,7) 15 (40,5) 10 (385) 80 (39,0)
10-12 66 (46,4) 16 (43,2) 12 (46,2) 94 (45,8)
13 ou mais 21(147) 6(16,2) 4(154)  31(15,2)
Raca/cor da pele n (%)
Branca 26 (18,3) 6(16,2) 4(154) 36 (17,6)
Parda 69 (48,6) 16 (43,2) 9 (34,6) 94 (45,9)
Negra 47 (33,1) 15(45) 13 (50,0) 75 (36,6)
Religido n (%)
Catélica 70(40,3)  15(40,5) 14(53,8) 99 (48,3)
Evangélica 29 (20,4) 9 (24,3) 2(7,7) 40 (19,6)
Outras 43(30,2) 13(35,2) 10 (38,3) 66 (32,1)
Trabalho n (%)
Sim 62 (43,7) 17 (45,9) 9(34,6) 88(42,9)
Néo 80 (56,3) 20 (54,1) 17 (65,4) 117 (57,1)
Nivel Socioeconémico n (%)
Classe A/B 38(26,8) 11(29,7) 4 (154) 53 (25,9)
Classe C 82 (57,7) 23(62,2) 16 (61,5) 121 (59,0)
Classe D/E 22 (15,5) 3(8,1) 6 (23,1) 31 (15,1)
Condicao de saude n (%)
Excelente 12(85) 7(18,9) 3(11,5) 22 (10,7)
Boa 49 (34,5) 11(29,7) 7(269) 67(327)
Razoavel 61(43,0) 13(35,1) 11(423)  85(415)
Precéria 16 (11,3) 5(135) 5(19,2) 26 (12,7)
Né&o soube responder 4(2,7) 1(2,7) 0(0,0) 5(2,4)

DP: Desvio Padrdo; Md: Mediana; 11Q: Segundo Quartil.

Quanto as necessidades do familiar cuidador e sua associagdo com tempo em que cada
familiar vem prestando cuidados a estas pessoas idosas em cuidados paliativos e hospitalizadas,
os resultados apontam que houve significancia estatistica nas dimensdes emocionais e sociais.

Destaca-se, com relacdo a primeira dimensdo, que ha para a maioria uma necessidade de



equilibrio emocional diante dos cuidados ao paciente e as implicacdes dos conflitos das
mudancas no cotidiano dessas cuidadoras.

Ja na dimenséo social, os resultados apontam que um maior tempo de cuidados implica
em se sentir mais presa e, uma maior necessidade de sair de casa, o que sofre influéncia das
demandas de cuidados e também da necessidade financeira que é bastante afetada, considerando

gue os custos interferem na situacdo econdmico/financeira destas participantes (Tabela 2).

Tabela 2 - Necessidades do familiar cuidador conforme as quatro dimensfes integradoras do ser humano e a
influéncia do tempo na prestacéo dos cuidados. Salvador, BA, Brasil, 2020.

TEMPO DE ACOMPANHAMENTO
Variaveis < 2 meses (N=142) 2 a 6 meses (n=37) > 6 meses (N=26)
SIM NAO SIM NAO SIM NAO

Valor
*

DIMENSAO FISICA n (%)

Cansaco e esgotamento 65 (45,8) 77 (54,2) 21(56,8) 16(43,2) 18(69,2) 8(30,8) 0,064
Realiza grande esforco fisico 60 (42,3) 82 (57,70 18(48,6) 19(51,4) 14(53,8) 12(46,2) 0,484
Estado de salde prejudicado 49 (35,4) 93 (65,5) 12(32,4) 25(67,7) 13(50,0) 13(50,0) 0,279

Estado de salde estavel 103(725) 39(27,5) 30(818) 7(18,9 17(654) 9(34,6) 0,366
DIMENSAO EMOCIONAL n (%)

Emocionalmente abalada 79 (55,6) 63 (44,4) 20(54,1) 17(459) 21(80,8) 5(19,2) 0,047
Conflito consigo préprio 40(28,2) 102 (71,8) 15(40,5) 22(59,5) 16(61,5 10(38,5 0,003

Abalada diante dos sintomas
ndo controlados

Incbmodo ao falar/pensar
sobre a morte

Conhecimento da condicdo de
salide/doenca e tratamento
Apoio emocional nos
momentos de fragilidade

32(225) 32(225) 33(89,2) 4(10,8) 24(923) 2(7,7) 0,685
42(29.6)  42(29,6) 24(649) 13(351) 20(769) 6(23,1) 0,586
119(83,8) 23(162) 31(838) 6(16,2) 20(769) 6(23,1) 0,685

99(69,7)  43(30,3) 29(784) 8(21,6) 20(76,9) 6(23,1) 0,490

DIMENSAO SOCIAL n (%)
Sente vontade de sair de casa 47 (33,1) 95(66,9) 13(35,1) 24(64,9) 18(69,2) 8(30,8) 0,002

Sensacdo de estar presa 46 (32,4) 96 (67,6) 16 (43,2) 21(56,8) 11(42,3) 15(57,7) 0,352
e alteragoes nos planos de g5 450y 77 (542) 17(459) 20(541) 21(80,8) 5(19,2) 0,004
Dificil fazer planos futuro 76 (53,5) 66 (46,5) 15(41,7) 21(58,3) 15(57,7) 11(42,3) 0,366
Mudou a rotina de trabalho 67 (47,2) 75(52,8) 23(62,2) 14(37,8) 15(57,7) 11(42,3) 0,209

Demanda muito do seu tempo 51 (35,9) 91(64,1) 15(40,5) 22(59,5) 9(34,6) 17(654) 0,852
Custos interferem na situagao 4 331y 95 (66,9) 14 (37,8) 23(622) 16(61,5 10(385) 0,023
economico/financeira

Unico  responsavel  pelo

acompanhamento 58(40,8) 84 (59,2) 14(38,9) 22(61,1) 10(385) 16(615) 0,959

DIMENSAO ESPIRITUAL n (%)

:ﬁg;’;srga"a algum espago 160 704y 42 (206) 22(595) 15(40,5) 15(53,8) 12 (46,2) 0,160
Continua a frequentar espaco
religioso

Cansaco abala a fé 49 (345)  93(65,5) 10(27,0) 27(73,0) 12(462) 14(53,8) 0,291

84(59,2) 58(40,8) 18(48,6) 19(51,4) 16(615 10(385) 0,468




No tocante a sobrecarga, o familiar responsavel pelos cuidados ao paciente, nos
primeiros dois meses de cuidados, afirmaram que ndo sentem vontade de sair de casa (66,9%),
Contudo, com o passar dos tempos, aqueles com mais de seis meses de acompanhamento nos
cuidados, inclusive com hospitalizacdo dos idosos, essa negagéo passa a ser positiva em 69,2%
das cuidadoras.

Quanto a interferéncia dos custos na vida econdémica/financeira, as cuidadoras afirmam
que ndo ha custos adicionais nos primeiros dois meses de cuidados, 66,9%. Todavia, com 0
passar do tempo, 61,5% delas afirma que a necessidade financeira € abalada,

consideravelmente, por conta do cotidiano de cuidadoras.

Discussao

O estudo teve como objetivo verificar a associagdo entre o fator tempo e as principais
necessidades do familiar cuidador, assim os resultados estdo consoantes com 0s principais
estudos publicitados com cuidadores de idosos em paliacdo. Entende-se que o ato de cuidar,
para os familiares, € marcado por sentimentos e por significados que se configuram em uma
atitude de amor permanente e inesgotavel, e assim sendo, o sentimento € a base para a
dispensacéo de um cuidado satisfatdrio, independente das demais situagdes vivenciadas 9.

Os resultados apontam uma média de idade dos familiares cuidadores de 49,0 anos
(DP£13,0) independentemente do tempo em que veem acompanhamento seu ente querido
(variando entre 18 a 79 anos). Estudo®® com familiares cuidadores de paciente em paliacio
traz resultados proximos, quando apontam uma média de idade de 44,5 anos — DP 14,47)
enquanto outro® identificou uma média de idade um pouco maior, 52,3 anos (DP+14,0)
direcionado a um perfil de familiares cuidadores caracterizado por individuos adultos de meia
idade.

Quanto as horas de dedicacdo aos cuidados ao paciente os resultados mostraram que 0
tempo de acompanhamento entre os trés grupos apresentou mediana de 24 horas semanais
(1248). Um tempo bem menor se comparado ao tempo dedicado por outros familiares de outro
estudo *? que dedicam mais de 16 horas por dia nos cuidados ao ente querido.

Com relacdo ao sexo, o feminino predominou em todos 0S grupos, com percentuais
acima de 75%. Estudos demonstram que os cuidadores sdo predominantemente do sexo
feminino (80%), o que indica que o cuidado ainda é muito delegado a mulher adulta
18) Historicamente, as mulheres tém sido as responsaveis pelo cuidado do lar e das criancas, 0
que justifica a predominancia delas nos cenéarios de cuidados, como € comum em outros estudos

com cuidadores familiares, onde o cuidado é delegado & mulher adulta®17).



No Grupo 1 observou-se um maior namero de mulheres solteiras, divorciadas ou vilvas
(59,9%) em relacdo aos Grupos 2 e 3, com 59,5% e 53,8% respectivamente, de casadas. O
cuidado ainda se mantém dentro da familia nuclear, sendo os filhos os grandes responsaveis
pelo cuidado, seguidos pelos conjuges 517,

Quanto ao nivel de escolaridade do cuidador, observou-se uma frequéncia de familiares
cuidadores com o ensino médio incompleto ou ndo (10 a 12 anos de estudos). Tempo em anos
de estudos um pouco menor do que os dados de outra pesquisa que aponta que os familiares
cuidadores tinham 13 anos ou mais de estudos'® Pode ser percebido que grande parte dos
entrevistados teve pouco acesso a educacao e isso pode repercutir de maneira negativa na
assisténcia e na qualidade de vida tanto do idoso em paliacdo quanto do familiar cuidador?.

Quanto a raca e a cor, predominou nos trés grupos a parda (45,9%) e negra (36,6%),
perfil comum na populagdo brasileira e especificamente no Nordeste, como apresentado em
outro estudo com percentual de 48,6% de pardos 0.

No que se refere a prética religiosa, observa-se o predominio do catolicismo nos trés
grupos, sendo que no Grupo 3 o percentual foi maior (53,8%). A manutencéo da crenca e pratica
espirituais pode ser considerada a forma mais amena de aceitar a situacéo, a conexao com o
sagrado dos familiares cuidadores %

Quanto a variavel trabalho, no Grupo 3, 65,4% dos familiares ndo trabalham, um
percentual maior que os Grupos 1 e 2, com 56,3% e 54,1% respectivamente. O que pode ser
resultado de um maior tempo, mais de seis meses cuidando do seu ente em paliagdo, o que
dificulta manter um vinculo empregaticio.

Sabe-se que importante parcela dos cuidadores deixa de trabalhar para se dedicar
inteiramente aos cuidados com o seu familiar e outros por dependerem dessa renda, apenas
reduzem suas jornadas de trabalho para conseguirem conciliar os cuidados necessarios ao
doente e o trabalho fora de casa 2.

Tendo em vista 0s aspectos relacionados ao nivel socioeconémico, 0s percentuais se
assemelham nos trés grupos, com predominio de familiares com nivel socioecondmico na

Classe “C”, perfil semelhante a de outra pesquisa que buscou identificar a sobrecarga
de familiares cuidadores de idosos em paliagdo, com predominio de mulheres, de meia-idade,
com baixa escolaridade e pertencendo a classe social C e na sua maioria nao realizam atividades
remuneradas @2,

No que tange as condigdes de salde é possivel evidenciar que os familiares cuidadores
negligenciam o autocuidado a satde quando grande parcela destes declaram como razoavel seu

estado de salde nos trés grupos.



Com relagéo aos dados apresentados na tabela 02, verificou-se que apresenta das 21
perguntas sobre as necessidades do familiar cuidador com base nas quatro dimensdes
integradoras do ser humano (fisica, emocional, social e espiritual), apenas cinco das
necessidades apresentaram associagdo com relacdo ao fator tempo de prestacdo dos cuidados,
a saber: emocionalmente abalada (p=0,047); conflito consigo préprio (p=0,003); vontade de
sair de casa (p=0,002); altera¢Ges nos planos futuros (p=0,004) e custos interferem na situacao
econdmica/financeira (p=0,023). Observa-se que nas dimensdes fisica e espiritual, nenhuma
variavel foi estatisticamente significante.

A variavel emocionalmente abalada representa que o cuidador familiar tem a
necessidade de um controle emocional diante das fragilidades resultante do processo de cuidar
de um ente querido em paliacdo. Estudos trazem que ha de se considerar que a sobrecarga do
familiar € um indicador de impacto contraproducente e que isso pode afetar especialmente o
estado emocional 324,

O conflito consigo pode representar a necessidade de escuta diante das angustias
vivenciadas pelo cuidador em relacdo ao ndo saber lidar com uma situacdo dificil a qual se
depara quando passa a exercer o papel de cuidado do seu ente em paliacdo. Cuidadores de um
idoso em paliacdo apresenta mudancas constantes em decorréncia do cuidado, comprometendo
0 seu cotidiano, quando este passa a ter menos tempo para o lazer e vida social, como exemplos,
0 que pode se agravar quando esse cuidado estd em contexto de vulnerabilidade, levando
inclusive a repercussdes maiores como ansiedade, insatisfacdo com a vida, depresséo, riscos de
adoecimento ou agravamento de doengas®®.

A literatura apresenta que cuidar de um ente em paliacdo pode ser mais significativo e
recompensador do que as perdas sociais geradas no processo de cuidar. Por outro lado, se o
cuidador cuida por obrigacdo, o cuidado acarreta sobrecarga e consequentemente torna o
processo desgastante ). Nos resultados, é possivel observar que a variavel “vontade de sair de
casa” foi estatisticamente significantemente (p=0,002) possibilitando inferir que esses
cuidadores tém uma necessidade de socializagdo ndo atendida, devido a demanda de ter que
acompanhar seu ente hospitalizado.

Tal necessidade ndo atendida, acarreta numa sobrecarga ao cuidador trazendo impactos
negativos que podem afetar o estado fisico, e emocional e ocasionar inclusive
comprometimento da satide mental desses cuidadores 2.

Quanto aos cuidadores “fazer planos para futuro” ao longo do processo de prestacao de
cuidados, observa-se que muitos deles experimentam restricGes em suas vidas pessoais, ao

assumir a responsabilidade de cuidador. A variavel “faz alteragdes nos planos futuros” aponta



significancia nos trés grupos (p=0,004). A situacdo de instabilidade no processo cuidativo
revelacdo a vulnerabilidade social destes familiares. A responsabilidade em assistir seu ente em
paliacdo onera o planejamento financeiro do familiar cuidador.

Estudos ©® trazem que muitas das vezes o cuidador ndo esta preparado para assumir o
apoio e suporte diante de todas as responsabilidades que lhes sdo postas, tornando-se
verdadeiros pacientes ocultos, por deixarem de praticar o autocuidado em beneficio ao ato de
cuidar do outro.

Neste sentido os cuidadores do estudo ??. referiram que a presenca de algumas doencas
como hipertensdo (44,3%), diabetes (13,4%), entre outras. Podendo justificar as dificuldades
no ato de cuidar pela condicdo de salde, sintomas fisicos e/ou psiquicos justificando assim as
alteracdes que estes familiares cuidadores fazem quando seus entes queridos sdo hospitalizados
em CP.

A necessidade de maior aporte econdmico e financeiro diante a mudanca no estilo de
vida do familiar cuidador que passar a lidar com um ente em paliacdo pode justificar a
significancia na vaidvel relacionada aos custos que interferem na situacdo
econdmica/financeira, até mesmo pelo perfil dos participantes do estudo ser da classe C.

Muitos idosos usam medicamentos que sdao nem sempre sdo fornecidos pelo Sistema
Unico de Salde (SUS), mesmo estando hospitalizado. A auséncia de uma renda para os
familiares cuidadores, decorrente de trabalho extradomiciliar, leva-o0s a assumirem o papel

principal para a prestacdo de cuidado @7,

Concluséo

Foi possivel concluir que em relacdo ao fator tempo dispensado para a prestacdo dos
cuidados ao ente em paliacdo, houve associacdo com cinco necessidades apresentadas pelos
familiares cuidadores, a saber: controle emocional, minimizar os conflitos consigo proprio, sair

de casa, fazer planos futuros e poder realiza-los e a necessidade econémica e financeira.

Limitacdes do estudo
Este estudo apresenta como imitacao o seu desenvolvimento em apenas uma instituicdo
publica hospitalar o que ndo nos permite a generalizacdo dos resultados, logo eles podem ter

divergéncias se considerar os cenarios, por exemplo, de uma institui¢do privada.



Implicacdes para a pratica

Considerando as cinco necessidades apontadas na conclusdo, entende-se que impera
uma reflexdo sobre a importancia de adequada compreensdo quanto aos cuidados com esses
pacientes ocultos, que sdo os familiares cuidadores, possibilitando um melhor direcionamento
para o cuidado do emocional e no como enfrentar os novos planos e prestar cuidados ao ente
querido. Sendo assim as equipes de cuidados paliativos devem se capacitar para atender o0s
pacientes e familiares, como unidade de cuidados, de forma integral e que possa garantir um
alinhamento no controle dos sintomas fisicos, emocionais, espirituais e sociais, conforme

recomenda a filosofia paliativista.
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6 CONCLUSAO

Entre os fatores presentes no cuidar de pessoas idosas em paliacdo, pode acentuar as
necessidades do familiar cuidador, foram citados o tempo delongado de internacdo hospitalar,
0 cansaco fisico e os fatores emocionais adjuntos tanto as tarefas cumpridas pelo familiar
cuidador, a cargo da conexéo afetiva de ter que conviver com o risco de morte do seu familiar.

Entre os aspectos associados a condicdo socioecondmica, discutir sobre os arranjos
sociais, em torno dos cuidados oferecidos pela familia e pelas mulheres, destacando-se a
questdo de género na esperanca de quem cumprird o papel de familiar cuidador. A partir dos
resultados, observa-se que as cuidadoras se adaptam para prestar os cuidados, além de manter
suas atividades domésticas, laborais, de criacdo de filhos, entre outras, 0 que conduz ao cansaco
fisico, demarcando como uma necessidade ndo atendida do descanso e bem-estar fisico.

Ainda como necessidades afetadas, destacaram-se a necessidade de suporte emocional
para lidar com os sintomas clinicos do paciente em paliacdo; a necessidade de planejar agdes
futuras, o que tem sido uma dificuldade diante das incertezas e do proprio estado de desgaste
fisico e emocional. E a necessidade de autonomia para realizar atividades pessoas como
frequentar espaco religioso, a qual passar a se perder diante das demandas impostar pelo
cuidado.

Desvelou-se nesta pesquisa, um percentual consideravel, de quase um quarto dos
participantes, serem pessoas com mais de 60 anos cuidando de outros idosos. Com baixo nivel
de escolaridade e condi¢des econdmicas socialmente desfavorecidas.

Considerando que mais da metade dos participantes se consideram com uma condigéo
de saude de nivel razoavel a precario, pensa se ter uma confirmacdo da hipétese de que o0s
familiares de fato descuidam do autocuidado quanto as suas necessidades em relacao as quatro
dimensdes integradoras do ser humano (bioldgica, emocional, social e espiritual),
especialmente no que tange as dimensdes emocional e social, conforme apontam os resultados
do segundo artigo, diante da condicéo de ter que exercer o papel de familiar cuidador de pessoas
idosas em paliacao.

Uma vez que esta pesquisa se limitou ao contexto de cuidados oferecidos em um hospital
publico, se reconhece a necessidade de que mais estudos sejam realizados em outras instituicdes
de salde, tanto publicas como privadas para que seja possivel um conhecimento mais amplo

quanto a condigdo do familiar cuidador de pessoas idosas em paliacao.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO - TCLE

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa intitulada Necessidades do familiar
cuidador de um ente em cuidados paliativos: caracteristicas e fatores associados.Versando sobre a
questdo: analisar as caracteristicas e os fatores que interferem nas necessidades cuidadores familiares
de pessoas em cuidados paliativos?Sua contribuicdo serd através de entrevista e é inteiramente
voluntaria, isto €, caso vocé decidir participar ou ndo do estudo tem o direito de recusar-se a responder
qualquer pergunta ou desistir de colaborar com a pesquisa. Além disso, poderad retirar seu
consentimento, a qualquer momento. Se optar por ndo participar do estudo, ndo havera qualquer
prejuizo em sua relagdo com a pesquisadora e/ou com seu vinculo empregaticio, ou no desenvolvimento
do seu trabalho. Suas respostas serdo tratadas de forma andnima e confidencial, isto €, em nenhum
momento serd divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo, assegurando sua privacidade. Os
dados coletados terdo sua exatiddo preservada, podendo os resultados ser divulgados em eventos e/ou
artigos de revistas cientificas. Os dados serdo guardados por cinco anos nos arquivos da pesquisadora,
serdo utilizados para estudos no caso de aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP). Vocé nio
terd qualquer custo com a participagdo, ou quaisquer compensacdes financeiras. Os riscos relacionados
a colaboragdo guardam relagdo com o desconforto em compartilhar sua vivéncia/experiéncia pessoal
ou confidencial com a pesquisadora caso sinta-se desconfortavel podera suspender sua participacéo.
Como subsidio, nos achados dos dados da pesquisa, resultara no planejamento de intervengdes para a
prevencdo dos conflitos e dilemas, ou de seus danos. Vocé receberd uma cOpia e assinara duas
exemplares onde constam o nome, telefone, e-mail e endereco para contato com a pesquisadora e com
0 CEP responsavel pela autorizacdo da pesquisa, podendo tirar as suas davidas sobre o projeto a
qualquer momento que desejar. Pesquisadora responsavel: Jacilene Santiago do Nascimento Trindade
dos Santos. Telefones: (71) 98226-8814 E-mail: jacilenesnts@hotmail.com.com Endereco: Alameda
do Bosque, 836, Cond. Reserva das Arvores, Ed. Jatoba apt. 2701. Horto Belo Vista CEP: 41089010 /
Servigo médico Rubens Brasil da Universidade Federal da Bahia Telefone: (71)3283-8732 Enderego:
Rua Padre Feij6 240 - Canela - Salvador, Bahia — Brasil. Considero que tive minhas duvidas
esclarecidas pela pesquisadora assistente social Jacilene Santiago do Nascimento Trindade dos Santos
sobre o conteido da pesquisa intitulada Necessidades do familiar cuidador de um ente em cuidados
paliativos: caracteristicas e fatores associados. Versando sobre a questdo: analisar as caracteristicas e
os fatores que interferem nas necessidades cuidadores familiares de pessoas em cuidados paliativos? E
sobre o0 seu objetivo, riscos e beneficios, expondo minha anuéncia em participar do referido estudo
respondendo as perguntas do instrumento. Meu consentimento para participar da pesquisa foi uma
deciséo livre, ndo sofrendo interferéncia da pesquisadora, esta claro que ndo estou sendo remunerado
por este ato e nem pagarei; podendo retirar meu consentimento do presente estudo a qualquer momento.
Estou ciente que terei acesso aos dados registrados, que estes poderdo ser apresentados para publicacdo
em congressos e/ou artigos de revistas cientificas, desde que assegurado o sigilo de minha identidade,
e que as pesquisadoras estardo a disposicdo para elucidar quaisquer dividas que possam me ocorrer
antes, durante e ap0s a pesquisa. Salvador, de de

Poderei a qualquer momento entrar em contato com a pesquisadora: Jacilene Santiago do
Nascimento Trindade dos Santos. Telefones: (71) 98226-8814 E-mail: jacilenesnts@hotmail.com. com
a secretaria do Ceep UFBA pelo E-mail cepee.ufba@ufba.br ou pelo telefone 71-32837615.
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APENDICE B - INSTRUMENTO DE PESQUISA - QUESTIONARIO
Cadigo de Identificagéo:

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DO FAMILIAR CUIDADOR

Idade: _ anos
Grau de parentesco
()
Sexo

( ) Masculino

( ) Feminino

Estado Civil

( ) Solteiro

( ) Casado

( ) Divorciado

() Viavo

Escolaridade

( ) Zero a nove anos de estudos

( ) Dez a doze anos de estudos

( ) Treze anos ou mais de estudos
Raca/cor da pele

( ) Branca

Nivel Socioecondémico

( ) Parda

( ) Negra

() Amarela
Religido

() Sim
( ) Néo
Trabalha

() Sim

( ) Néo

Tempo de trabalho

( ) Tempo parcial cuidando do paciente

( ) Tempo integral cuidando do paciente
() Deixou de trabalhar para cuidar do
paciente

( ) Aposentado

()

Profissédo
()
Condicao de saude

( ) Excelente

( ) Boa

( ) Razoével

( ) Precéria

() N&o souber responder

Experiéncia anterior como cuidados e/ou
profissional de saude:

Tempo dispensado na prestacdo dos
cuidados ao paciente:

( ) Menos de 2 meses

( ) De 2 a4 meses

( ) De 4 a 6 meses

( ) De 6 meses a1 ano

()>1ano

() Sim
( ) Nao




Questionario sobre as implicacdes na vida do familiar cuidador frente a sua
disponibilidade para cuidar do idoso, distribuidas entre as quatro dimensdes

integradoras do ser humano

ITENS/DOMINIOS

SIM

NAO

DOMINIO FISICO

Se sente cansada e esgotada por cuidar do seu familiar?

Percebe que seu estado de salde esta estavel desde que comegou a cuidar do seu familiar?

Percebe que seu estado de sadde se tornou prejudicado desde que comegou a cuidar do seu familiar?

Voce precisa fazer um grande esforgo fisico para cuidar do seu familiar?

DOMINIO EMOCIONAL

E emocionalmente dificil cuidar do seu familiar?

Vocé entra em conflito consigo propria por cuidar do seu familiar?

Sente-se abalada quando os sintomas do seu familiar ndo estéo controlados?

Falar ou pensar sobre a morte do seu familiar Ihe causa incémodo?

Vocé tem conhecimento sobra a condigdo de saide e doenga do seu familiar e o tratamento?

Vocé tem apoios emocional nos momentos que se sente mais fragilizada?

DOMINIO SOCIAL

Diante da sobrecarga do cuidar do seu familiar vocé sente vontade de sair de cada?

Cuidar do seu familiar Ihe dar a sensagdo de estar presa?

Vocé tem feito altera¢des nos planos para sua vida desde que comegou a cuidar do seu familiar?

E dificil fazer planos futuro, devido as necessidades do seu familiar?

Sua rotina de trabalho mudou a partir do momento que passou a cuidar do seu familiar?

Sente que seu familiar demanda muito do seu tempo na prestagdo dos cuidados?

Os custos com os cuidados do seu familiar interferem na sua situagdo econdmico-financeira?

Voce é o Unico responsavel pelos cuidados e acompanhamento do paciente?

DOMINIO ESPIRITUAL

Antes de cuidado do seu familiar vocé frequentava algum espaco religioso?

Depois que passou a cuidar do seu familiar, vocé continua a frequentar espaco religioso?

O cansago por cuidar do seu familiar abala a sua fé?
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ANEXO

PARECER DO CEP

HOSPITAL SANTO ANTONIO/
OBRAS SOCIAIS IRMA DULCE W

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: NECESSIDADES DO FAMILIAR RESPONSAVEL DA PESSOA IDOSA EM
CUIDADOS PALIATIVOS,

Pesquisador: JACILENE SANTIAGO DO NASCIMENTO TRINDADE DOS SANTOS
Ares Temdtica:

Versao: 1

CAAE: 16414619.3.0000.0047

Instituigho Proponente: Hospital Santo Amdnicl Obwae Socisie lemd Dulce
Patrocimador Principal: Fnancamento Propno

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3455910

Apresentagao do Projeto:

Necessidades do familiar responsavel em cuidados paliatrvos, em busca de descrever o perfil
sociosconomico = dentificar os fatores associados,

surghu da vivéncia da peaquisadora como aasistente social atuante na drea de sadde 8 partir da cbaervagio
da roting doe famikar responasiveis, no

Ambito em ums unidade hospitatar @ em um ambulatdno de especialidades médicas ¢ muliprofigsionais de
eabde. que conta stendimento

ambulstorial, & com pacientes hospitalizados em uma unidade de cuidados pakativos objetc de pesguisa as
necessdades de tamflares

responsdveis ce pessoas Kosas em culdadas pakatives & tem-se como hipétese: o3 tamiliares negiigenciam
o autocukiado dos suas neceasidades

em relagio as quatro dimenades Integradoras do ser humano (bicldgica. emocional, sotial ¢ eapiritual)
diante da condigdo de ter que exercer o papel

de familiar responsavel de pessoas idosas #m cusdados paliaivos.objetnvo geral. analisar as necessidades
apresentadas pelos familiares

responsaves de passoas idosas em cusdados paiativos. E como objetrvas espacificos:* Descrever o perfd
sacio econdmico do familiar responsavel *

Verificer 82 principais necessidades spresentsdas pelo famiiar respone&vel « Identificar os fatores
agoociados a8 principais necessidades

Enderego:  Av Lux Targuinio. 3, portio 5. T° andar. sala 1

Barro: Roma CEP: 20218120
UF: Ba Municipio: SALVADOR
Telefone: (T10310-1538 Fax: (71123701338 Emad cep@@rmacuion crg br
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HOSPITAL SANTO ANTONIO/
OBRAS SOCIAIS IRMA DULCE
wamim %10

apresentacas peloe familisres responadvais em culdados paliagtivos

Objetivo da Pesquisa:

Objelivo Primano.

Objetivo geral. analisar as neceszidades apreseniadas pelos familares responsaveis de pescoss idosss em
cudados paliatives.

Objetivo Secundario’

Qbjetiwoa especificoa  Descrever o perfil 36ck econdmico do famiiar reaponsdvel * Vensicar as principals
necassidades apresentadas pelo famiias

responadvel « identificar o2 fatoree sssociadoe e principaie necessidades aprasentadas pelos familisres
responsaveis em cwdados paliativos.

Avaliag3o dos Riscos « Beneficios:

Riscos.

Toda pesguisa com seres humanos envolve nsco em tipos e gradagoes vanados. (Resolugdo 46672012 -V -
Dos riscos e beneficosOe angem

paicolbgica, Intalactual, emocional” 8. Posibildade de constrangimento ao responder o questiondrio. b.
Desconforto; ¢. Medo, d. Vergenha, 8.

Estessa, [ Quebra da sigilo, 9. Cansago a0 responder &8 perguntas, h. Quebsa de snonimatc

Beneficios.

Pressupbe-s2 qus a realizagcdo deste astudo traga possiveis contribuigdes para um olhar dierenciade 20
tamdiar responaavets com um

embasamento cientifico, visando desperiar o oihar da equipe multiprofisaonal de sadude, levando em
considerngfio o Importante papel da Assistente

Social como integrante da equipe.

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:

No corpe do projeto ndo foi exposto que serd reslizado entrevists, como foi colocado no TCLE, &6 resiizagdo
de gueshonano

Consideragdes sobre os Termos de apresentagho obrigatoria:
Az informagdes o colaborador poderiam & fazer porte do Termo de Coneantimeanto Livre e Eaclarecido, n&o
gendo necessdnia a separaciio dos documentos.

Enderego:  Aw. Luc Tarquino. n®, poredo B, 1* andar. sala 1

Bao: Roma CEP: &0414120
UF: 8A Municipla:  SALVADOR
Telefora. (7123101238 Fax (713310-1338 E-mad: cepmacuice org br ,

Pigrallae
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HOSPITAL SANTO AI!TONIO:’
OBRAS SOCIAIS IRMA DULCE

Coranagdo 9 Parecer J 456 510

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Sem pendéncias

Consideragoes Finais a criténo do CEP:
Diante do exposto, 0 Comié de Etica em Pesquisa do Hospital Santa Antdnio, de acorda com as atribuigdes
gefinidas na Resoluglio CNS 46672012 e na Norma Operacional N° 001/2013 do CNS, maniteata-oe por
APROVAR o refando projeto. Algumas consideracdes foram reslizas:

o™

As nformacdes ao colaborador pederam @ fazer parte do Termo de Consentmento Livre e Esclarecido, nao

sando necessana a separagio dos documentos.

No corpo do projeto ndo fol expasto que serd reatzade entreviata, como fol eolocaco no TCLE, 36 reatzagdo

de questionfnio

Este parecer foi slaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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informagtas Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 27/06/2019 Aceito
do ROJETO 11483941 pat 201824
TCLE / Termas de | tclecompieto pat 2T06/2019 |JACILENE Acefto
Assesnpamento / 191558 |SANTIAGO DO
Justhicativa de NASCIMENTO
Auséncia TRINDADE DOS
kS SANTOS
Propio Detalhado /| projetopesquisadalahado. pdf 2706/2019 |JACILENE Aceilo
Brochurn 191524 |SANTIAGD DD
Investigadar NASCIMENTO
TRINDADE DOS
SANTOS
Dec! de termoanuen cixosid pdf 27/06/2019 |JACILENE Aceilo
Instituigso e 18.27.32 |SANTIAGO DO
Infrasetrutura NASCIMENTO
TRINDADE DOS
= SANTOS
Foiha de Roato folharastoassnadaosid pdar 27062019 |JACILENE Acefto
18:24°47 |SANTIAGO DO
NASCIMENRTO
TRINDADE DOS
SANTOS

Enderogo.  Av. Luiz Tarquinio, &1, pordo 9, 1* ancar, sala 1

Bairo. Roea
UF. 84

Telwfone  (71)3310-1332

Municipio.  SALVADOR

Faz

(T13510-1535

CEP. 414120

Emal: cop@inmaculos.ongr
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HOSPITAL SANTO ANTONIO/
OBRAS SOCIAIS IRMA DULCE

CONNDES0 00 PN 3428910

Sitwagio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagho da CONEP:

Nio

SALVADOR. 1E de Julho de 2019
Asginado por:
LAIANA BEHY SANTOS
|Coordenador(a))

Enderego:  Av Luz Targuico, s, portio 8, 1 andar, wals 1
Barro: Roma CEP: 4014120
UF: BA Mumnicpio. SALVADOR
Telefone: (T13310-1335 Fax (MPAN01XS

Eeal  cee@irmacuon crg be
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