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RESUMO

Objetivo: descrever a capacidade de cuidado familiar em paliacGo na atencdo domiciliar.
Métodos: estudo descritivo desenvolvido em Sdo Luis, Maranhdo, com 112 cuidadores
familiares de pacientes em paliacdo. A coleta de dados foi realizada de fevereiro a maio de
2021 utilizando instrumento contendo varidveis sociodemogrdficas e Escala Capacidade para
Cuidar em Paliativos com andlise por Escala Likert. Resultados: maioria dos cuidadores sé@o
mulheres (91,07%), adultas (83,03%), pardas (62,5%), solteiras (50%) com ensino médio
(51,79%). A andlise da escala revelou 34,82% dos cuidadores precisam trabalhar as
informacbes sobre a doenca do familiar e aprender lidar com situacées dificil, 64,29 %
indicam a caréncia em relacdo ao medo e impoténcia, e 82,14% necessitam atencdo quanto
a capacidade fisica e psicologica para cuidar. Conclusao: a capacidade melhor avaliada é a
de dimensé@o prdtica. As dimens6es, emocional e autocuidado, necessitam de intervencdo
profissional para melhora do ato de cuidar.

Descritores: Cuidadores; Cuidados paliativos; Assisténcia domiciliar

ABSTRACT

Objective: to describe the capacity for family care in palliation in home care. Methods:
descriptive study developed in Sa@o Luis, Maranhdo, with 112 family caregivers of patients
undergoing palliation. Data collection was carried out from February to May 2021 using an
instrument containing sociodemographic variables and the Capacity for Palliative Care Scale
with analysis using Likert Scale. Results: most caregivers are women (91.07%), adults
(83.03%), mixed race (62.5%), single (50%) and with high school education (51.79%). Analysis
of the scale revealed that 34.82% of caregivers need to work on the information about the
family member's illness and learn to deal with difficult situations, 64.29% indicate a need
for fear and impotence, and 82.14% need attention their physical and psychological capacity
to care. Conclusion: the best evaluated ability is the practical dimension. The emotional
and self-care dimensions require professional intervention to improve the act of caring.
Descriptors: Caregivers; Palliative care; Home nursing
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RESUMEN

Objetivo: describir la capacidad de cuidado familiar en paliativo domiciliarios. Métodos:
estudio descriptivo desarrollado en Sé@o Luis, Maranhdo, 112 cuidadores familiares de
pacientes en paliacion. La recoleccion de datos se realizo de febrero a mayo de 2021
mediante un instrumento que contiene variables sociodemogrdficas y la Escala de Capacidad
en Cuidados Paliativos con andlisis mediante Escala Likert. Resultados: la mayoria de los
cuidadores son mujeres (91,07%), adultos (83,03%), mestizos (62,5%), solteros (50%) y
estudios secundarios (51,79%). El andlisis de la escala revelo que el 34,82% de los cuidadores
necesita trabajar la informacion sobre la enfermedad del familiar y aprender a lidiar con
situaciones dificiles, el 64,29% indica necesidad de miedo e impotencia y el 82,14% necesita
atencion al fisico y capacidad psicolégica para cuidar. Conclusion: la habilidad mejor
evaluada es la dimension prdctica. La dimension emocional y de autocuidado requieren
intervencion profesional para mejorar el acto de cuidar.

Descriptores: Cuidadores; Cuidados paliativos; Atencién domiciliaria de salud

INTRODUCAO

A paliacdo é uma modalidade
assistencial  realizada por  equipe
multidisciplinar, com o intuito de melhoria
da qualidade de vida do paciente,
acometido de doencas cronicas que
ameacem a continuidade da vida, e de
seus familiares por meio da prevencao e
alivio do sofrimento, avaliacao criteriosa e
tratamento da dor e demais sintomas
;’isicos, sociais, psicoldgicos e espirituais.”™

O Atlas de Cuidados Paliativos
publicado em 2020 pelo Organizacao
Mundial de Saude apresenta uma mudanca
nas estatisticas de pessoas com
necessidades de cuidados paliativos
indicando mais de 56.8 milhdes de casos
no mundo, entretanto somente 12% tem
acesso a assisténcia, ainda sendo um
grande problema de saude,
principalmente, em paises em
desenvolvimento como o Brasil. Outra
mudanca no contexto dos cuidados
paliativos, € o reconhecimento desses
cuidados para outras doencas ou condicoes
cronicas além do cancer, como HIV/AIDS,
insuficiéncia cardiaca congestiva, doenca
cerebrovascular, disturbios
neurodegenerativos, doencas respiratorias
cronicas, e outros.>

Atualmente, a assisténcia a pessoas
em paliacdo exige um aumento
significativo de profissionais qualificados
para suprir os cuidados basicos. Estima-se
que 400.000 profissionais de saude
envolvidos na prestacao de cuidados
paliativos em todo o mundo.? Entdo, nesse
cenario, percebe-se que milhdes de
pacientes  experimentam  sofrimento

desnecessario € morrem sem acesso aos
cuidados paliativos devido a falta de mao
de obra qualificada e estratégias que vao
além da unidade hospitalar. A paliacao
precisa ser implementada em todo ponto
da rede de assisténcia a salde, atencao
basica, domiciliar, ambulatorial e
hospitalar.*®

Na Atencao Domiciliar (AD), a
paliacao ainda possui o grande desafio de
se integrar aos pontos que compdem a
Rede de Atencao a Saude. No Brasil, o
programa de atencao domiciliar “Melhor
em Casa”, realiza acdes de prevencao de
doencas e promocao da saude, tratamento
e reabilitacao de agravos realizados em
domicilio por equipe multiprofissional,
possibilitando aos pacientes a
continuidade de tratamento inserido na
conjuntura social e familiar.®

Nesse contexto de cuidados
domiciliares, surge a figura do cuidador
que, pode ser algum familiar ou pessoa
que nao tenha lacos familiares e ajuda o
outro nas limitacées no desenvolver das
atividades diarias.” Este tem importancia
fundamental para o0 sucesso do
atendimento domiciliar por assumir a
manutencao do cuidado.

No entanto, familiares desenvolvem
o cuidar como tarefa exaustiva e
estressante, uma vez que passam a
assumir um novo papel sem preparacao,
conhecimento ou suporte adequado, com
perda de relacdes sociais, de trabalho
remunerado e lazer afetando a qualidade
de vida do familiar.® Essa situacdo se
complica quando se evidencia uma
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evolucao demografica em que os
cuidadores passam a ter uma idade média
superior a 65 anos necessitando de maior
suporte dos profissionais de salde para o
exercicio de cuidar.’

Assim, o amparo profissional, ¢é
indispensavel para uma boa capacidade de
cuidar, nao sO responsabilizando os
cuidadores com diversas atribuicdes, mas
avaliando suas potencialidades e,
principalmente, incapacidades, para
intervencOes sistematizadas e concretas
de melhorias, respeitando-se, sobretudo,
a capacidade de compreensao e acao
desses cuidadores.’

Na equipe multiprofissional que atua
em praticas de atencao domiciliar, o
enfermeiro ocupa papel assistencial,
administrativo e educativo, tornando-se
indispensavel para uma boa capacidade de
cuidar, por apresentar caracteristicas
como especialista em clinica, coordenador
do cuidado, responsavel pela prestacao de
diversos cuidados aos pacientes, além de
promover um processo de relacionamento
com formacao de vinculo com os usuarios,
familias e cuidadores para que o cuidado
seja executado adequadamente.

Assim, o aperfeicoamento da
compreensao dos profissionais de salde no
contexto dos cuidados paliativos centrado
na familia, a partir das evidéncias
cientificas, possibilita a qualificacao da
assisténcia prestada na terminalidade da
vida bem como suporte profissional aos
cuidadores familiares a partir do
desenvolvimento de habilidades para o
cuidar.” Além disso, o conhecimento da
realidade vivenciada pelo bindmio
paciente-familia intrinseco a capacidade
de cuidados do cuidador contribui como
ferramenta de melhoria da gestao dos
cuidados ofertados por familiares e equipe
de saude.

Nessa perspectiva, torna-se
necessario o planejamento e a organizacao
da assisténcia a pessoa acometida de
doenca/situacao que ameaca a
continuidade da vida, garantindo um
processo de adoecimento mais ameno ou
um fim de vida mais digno, humanizado e
com menor sofrimento, bem como o
acompanhamento da familia diante dessa
assisténcia. Diante do exposto, essa
pesquisa tem como objetivo descrever a
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capacidade do cuidado familiar em
paliacao na atencao domiciliar.

MATERIAS E METODO

Trata-se de estudo observacional,
tipo descritivo desenvolvido na cidade de
Sao Luis, capital do estado do Maranhao,
com cuidadores familiares de pacientes
cadastrados no servico de atencao
domiciliar do Programa Melhor em Casa,
servico de referéncia de acompanhamento
de pacientes em paliacao da Secretaria
Municipal de Salide do Municipio de Sao
Luis, estado do Maranhao (MA).

O Programa Melhor em Casa foi
implantado no ano de 2015 em Sao Luis -
MA e funciona com quatro Equipes
Multiprofissionais de Atencao Domiciliar
(EMAD) e uma Equipe Multiprofissional de
Apoio (EMAP). O nicleo da EMAD1 e EMAD4
possuiam até fevereiro de 2021, 80
pacientes, EMAD2 e EMAD3 com 76
pacientes, sendo este nUmero variavel
conforme admissoes, obitos e altas em
menor frequéncia. O perfil da clientela
atendida sao pessoas com necessidade de
reabilitacdo motora, idosos, pacientes
cronicos sem agravamento ou em situacao
pos-cirdrgica.

A populacao do estudo foi composta
pelos cuidadores familiares dos 156
pacientes em acompanhamento domiciliar
pelo Programa Melhor em Casa,
cadastrados em Sao Luis até o més de
fevereiro de 2021. Houve trés pacientes de
alta, sete faleceram e 34 nao foram
possiveis contato telefonico, resultando
em 112 cuidadores familiares
entrevistados.

Todos os cuidadores tinham idade
maior igual a 18 anos e realizavam
acompanhamento a pacientes em paliacao
com problemas de saude
compensados/controlados, classificados
como doencas cronicas nao transmissiveis,
assistidos pelo servico. Foram excluidos
cuidadores de pacientes fora do programa
por alta e/ou o6bito do paciente.

A coleta de dados aconteceu no
periodo de fevereiro a maio de 2021,
tendo a primeira fase realizada nos
registros das Equipes do Melhor em Casa
contemplando variaveis como idade, sexo,
raca/cor, renda familiar, numero de
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coabitantes na residéncia, grau de
escolaridade, estado civil, nimero de
comodos do domicilio, condicoes de posse
do imdvel e situacao profissional. Na
segunda fase, foi aplicado a Escala
Capacidade para Cuidar em Paliativos
(ECCP), com os familiares via telefonica,
devido risco de contaminacao do paciente
em cuidados paliativos pelo COVID- 19
(periodo pandémico com restricoes de
isolamento).

A Escala Capacidade para Cuidar em
Paliativos (ECCP), criado e validado em
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Portugal. Este instrumento é apontado
como pratico e util que pode melhorar a
atuacao da equipe de cuidados paliativos
pois possibilita a constatacao da
incapacidade chave a ser trabalhada
direcionando para uma interferéncia
personalizada.”” A escala possibilita
avaliar se os cuidadores conseguem
exercer bons habitos ou praticas para o
contentamento parcial ou total das
necessidades basicas do paciente e das
proprias condicoes fisicas e emocionais no
ato de cuidar, conforme as especificidades
das dimensdes demonstradas na Figura 1.

Dimensao Pratica (06 itens)

Pretende avaliar os
sentimentos obtidos na

Dimensao Emocional (11 itens)

Dimensao relacional /

Gltima semana ao
preenchimento da ECCP.

Pretende avaliar se o
cuidador se encontra

autocuidado (07 itens)

Permite fornecer informacao | informado e preparado para | Permite recolher informacéo

sobre a estabilidade
emocional (ou nao) do
cuidador e compreender o
modo como Vvé a vida.

lidar com seu familiar doente
do ponto de vista
pratico(tem informacao
clinica suficiente, tem
conhecimento de recursos

quanto ao apoio
percepcionado pelo cuidador
e informacao acerca da
qualidade das relacdes e
vivéncias. Permitindo medir

sociais/saude, tem confianca | a importancia que o cuidador

quando esta a cuidar
sabendo posicionar e

atribui ao cuidar de si mesmo
fisica e mentalmente .

alimentar o doente).

Figura 1. Caracteristicas das dimensdes abordadas na Escala Capacidade para Cuidar em Paliativos

(ECCP)
Fonte: Adaptado."?

Na analise de dados, as variaveis
referentes as caracteristicas
sociodemograficas dos cuidadores
familiares foram verificadas as
frequéncias absolutas, relativas, média e
desvio padrao por meio do Programa SPSS,
versao 20.0. Para a analise das variaveis da
ECCP, foram mensuradas as frequéncias
relativas e absolutas, em seguida,
atribuidos os escores para cada dimensao
para definicdio de quais dimensoes
precisam ser trabalhadas pelo profissional
com o cuidador (dimensao pratica escore
< 20, dimensao emocional escore > 36,
dimensao relacional/autocuidado escore <
25).13

Esta pesquisa surgiu de um projeto
maior intitulado “Cuidados paliativos
centrados na familia”. Para alcancar os

participantes da investigacao, para o
desenvolvimento  da pesquisa  foi
previamente  solicitado acesso ao
Programa Melhor em Casa do municipio
com toda documentacao envolvida no
processo de autorizacao pela SEMUS,
respeitando-se as determinacgoes éticas da
Resolucao 466/2012, do Conselho Nacional
de Saude sendo amplamente deliberado e
aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa, conforme parecer numero
3.643.591 e Certificado de Apresentacao
para Apreciacao Etica n°
11424619.2.0000.5087.

RESULTADOS

As caracteristicas sociodemograficas
dos cuidadores familiares de pacientes
cadastrados no Programa Melhor em Casa
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(Tabela 1), mostra que a maioria dos
cuidadores sao mulheres (91,07%), na faixa
etaria adulta (83,03%), apesar do nimero
significativo de idosos (16,96%), negra
(76,79%), sendo a metade solteiras (50%)
com ensino médio (51,79%). Mais da
metade dos participantes estdao sem
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emprego fixo ou desempregados (72,32%)
e possui baixa renda familiar de 1 a 3
salarios-minimos (88,39%). Mesmo com
essa condicao da renda, 87,5% dos
cuidadores tém moradia prépria com 04 a
06 comodos (62,50%) e coabitam com 02 a
04 pessoas (59,82%).

Tabela 1. Caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores familiares de pacientes cadastrados no

Programa Melhor em Casa, Sao Luis-MA, 2022 N=112

Cuidadores Familiares

Variaveis N % Desvio Padrao Média
Sexo
Masculino 10 8,93
Feminino 102 91,07
Idade
20 a 29 anos 15 13,39
30 a 39 anos 17 15,18
40 a 49 anos 32 28,57 13,15 46,95
50 a 59 anos 29 25,89
60 anos e mais 19 16,96
Estado Civil
Solteiro 56 50,00
Casado 42 37,50
Vilvo 7 6,25
Divorciado 7 6,25
Cor
Branco 26 23,21
Preto 16 14,29
Pardo 70 62,50
Escolaridade
Ensino Fundamental 29 25,89
Ensino Médio 58 51,79
Ensino Superior 25 22,32
Ocupacéao
Auténomo/conta-propria 28 25,00
Empregado com carteira 31 27,68
Trabalhador doméstico ndo remunerada** 35 31,25
Desempregado 18 16,07
Renda Mensal (SM*)
Sem renda 03 2,68
1a3 99 88,39 1,94 1,06
4a6 10 8,93
Coabitantes
2a4 67 59,82
5a7 40 35,71 4,24 1,72
8a10 05 4,46
Comodos
1a3 15 13,39
4a6 70 62,50 5,61 2,06
7 ou mais 27 24,11
Moradia
Propria 98 87,50
Alugada 8 7,14
Cedida 6 5,36
Total 112 100

Nota: *SM significa Salario-Minimo. “Trabalhador doméstico ndo remunerado realizado por

mulheres no ambiente privado de sua residéncia.

Fonte: dados da pesquisa, 2022.



Na Figura 2, esta descrita os
percentuais para cada dimensao da escala
ECCP, conforme os escores totais que
permitiram julgar a capacidade funcional
dos cuidadores familiares e a necessidade
de intervencao profissional no momento.

A analise da dimensao pratica
revelou 34,82% dos cuidadores precisam
trabalhar as informacdes sobre a doenca
do familiar e aprender lidar com situacoes
dificil e com o sofrimento (escore < 20). Na
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dimensao emocional, 64,29 %
participantes indicam a caréncia em
relacdo ao sentir medo, impoténcia,
saudades do tempo sem a doenca e medo
da morte (escore > 36 e escore entre 26 e
35). Na dimensao relacional/autocuidado,
82,14% dos familiares necessitam atencao
especial quanto a capacidade fisica e
psicolégica para cuidar, partilhar
acontecimentos e pensamentos,
estratégias para cuidar de si mesmo
(escore < 25).

menor igual a 25

8 < Mmenorigual a 20 34,82%
3
2g
a maior igual a 21 65,18%
g menor igual a 25 35,71%
kS]
o
(S
g 26 a 35 42,86%
{11
e
o
g maior igual a 36 21,43%

82,14%

Dimensao
relacional/
autocuidado

0% 10% 20%

maior e igual a 26 17,86%

40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figura 2. Dimensoes do Instrumento ECCP quanto aos resultados de escores

Fonte: dados da pesquisa, 2022.

DISCUSSAO

O maior percentual dos cuidadores
incluidos nesse estudo era do sexo
feminino, com média de idade de 46 anos
e solteiros, resultado semelhante a outras
pesquisas com cuidadores familiares.™ O
fato pode estar relacionado a uma
caracteristica historica e cultural sobre o
cuidar que, muitas vezes, € uma funcao
delegada as mulheres. Existindo uma forte
relacdo entre o contexto de género nessas
situacdes, sendo a mulher considerada
responsavel pela reproducao, pelo cuidado
dos filhos, da casa e dos doentes. '

Além da questao do género
feminino prevalente no estudo,
identificou-se a raca negra mais

frequente, condicao que expressa o
desequilibrio  social decorrente das
construcoes histodricas, politicas e cultural
nas quais colocam a mulher negra em
condicoes de  subserviéncia com
sobrecarga nos cuidados prestados
gerando problemas na saude
biopsicossociais que repercutem na sua
qualidade de vida."

Com relacao ao estado civil,
observou-se que a metade dos cuidadores
identificados nesse estudo eram solteiras,
ou seja, nao possuiam companheiro para
dividir as responsabilidades e a sobrecarga
fisica, social e economica do cuidar em
situacao de paliacao. O fato do cuidador
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possuir um companheiro(a) favorece e
fortalece a sua capacidade de cuidar, uma
vez que assim ha um corresidente que
compartilha as responsabilidades e as
inquietudes do processo, reduzindo a
sensacao de sobrecarga e de solidao
inerente ao contexto.®

O grau de escolaridade mais
frequente na pesquisa apontou que os
cuidadores familiares cursaram até o
ensino médio, semelhante ao nivel de
instrucdo em outros estudos sobre
circunstancias e consequéncias do
cuidar." 0 conhecimento dessa
caracteristica da  populacdo  pelos
profissionais é importante para
compreensao do nivel de entendimento
dos cuidadores a respeito das acdes de
educacdo em salde, possibilitando
realizar adaptacoes ou facilidades. O baixo
nivel de escolaridade pode representar
uma barreira para um cuidado satisfatorio.

Com relacdao as caracteristicas
financeiras, identificaram-se que a maior
parte das familias possuia baixa renda
variando de um a trés salarios-minimos e a
principal ocupacao do cuidador familiar
era trabalho doméstico sem remuneracao,
também conhecido como “do lar”. Essas
informacoes sao relevantes, considerando
a fragilidade financeira dessas familias
diante dos gastos do paciente em cuidados
paliativos incluindo medicacdes, insumos,
alimentacao, produtos de higiene, entre
outros. A menor possibilidade financeira
além de interferir na promocao da
qualidade do cuidado pode gerar mais
angUstia e ansiedade no cuidador.?

Apesar da situacao financeira
identificada, os cuidadores de pacientes
paliados incluidos no Programa Melhor em
Casa avaliados nesse estudo coabitavam,
em média, com quatro familiares,
incluindo o doente; residia em casa
propria, e em habitacbes com cinco
comodos, aproximadamente. Ao refletir
sobre a condicao do individuo em fase final
de vida, o ambiente domiciliar pode
proporcionar melhora do desconforto,
fortalecer o vinculo com entes e elevar a
probabilidade de falecer em casa.?'

Percebe-se assim, que o]
conhecimento das caracteristicas
sociodemograficas dos familiares
cuidadores podem repercutir e influenciar
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a maneira como o cuidado é desenvolvido.
Na maioria dos casos, faz-se necessario um
olhar ampliado, para além do individuo
cadastrado no programa assistencial,
como no caso dessa pesquisa, objetivando
conhecer e atender as demandas dessas
familias, principalmente a capacidade de
cuidar do familiar responsavel pelo
doente.

Na area de atencao ao cuidador
familiar de CP, a dimensao pratica da
escala de capacidade para o cuidar avaliar
se os familiares se sentem capazes de
executar acoes mais praticas como dar ou
conduzir o banho, gerir ou orientar o uso
de medicacao e posicionar o doente a
partir de informacdes qualificadas para
manutencao das necessidades humanas
basica que pode ampliar a capacidade de
cuidar do familiar doente.” Nesse
contexto, observou-se que os familiares
necessitam de orientacoes e apoio para
lidar com a doenca, as situacoes dificeis e
o sofrimento das situacdes vividas com o
doente.

Um estudo qualitativo realizado no
Ceara identificou,”? nos relatos dos
cuidadores, fragilidades referentes ao
conhecimento sobre cuidados paliativos.
Dessa forma, é evidente a importancia da
equipe de saude informar de forma eficaz,
clara e inequivoca sobre a doenca,
tratamento,  prognéstico, curso e
complicacées, devendo focar a atencao
nas vivéncias do cliente/paciente e do
cuidador e compreender as dificuldades
encontradas por eles nesse processo de
cuidar, de modo que possa elaborar
intervencoes valorizando os aspectos
fisicos, emocionais, sociais, culturais,
espirituais e éticos.

Além das orientacles qualificadas
da equipe de saude, a relacao de
confianca paciente/cuidador/profissional
repercute o compartilhamento do cuidado
transmitindo seguranca e,
consequentemente, maior tranquilidade
ao cuidador para lidar com situacoes
dificeis.” Essa relacio deve ser
desenvolvida pelo enfermeiro em uma
abordagem  paliativa interdisciplinar
utilizando estratégias de enfrentamento
da doenca alinhada aos principios basicos
da enfermagem para reducao do
sofrimento e ansiedade dos cuidadores.?
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No contexto de cuidados paliativos,
o nivel de incerteza da doenca
experienciada pelo cuidador familiar pode
aumentar com o decorrer do tempo devido
a iminéncia do final da vida, a perda da
capacidade funcional e os sintomas mais
agravados do paciente, isso sinaliza a
importante de um apoio profissional
qualificado.* Os familiares responsaveis
pelo doente devem ser bem orientados
desde o momento da alta hospitalar, na
transicdo do cuidado para o domicilio,
para que se sintam mais preparados para
lidar com o processo de forma a nao
cooperar com agravamento do quadro
clinico.*

Em se tratando do aspecto
emocional, os familiares vivenciam uma
carga emocional muito pesada, por
necessitar manter o equilibrio para
continuar prestando o cuidado ao seu ente
querido mesmo diante da severidade da
morte.? O cuidador é permeado por uma
diversidade de sentimentos, dentre eles a
impoténcia diante da impossibilidade de
interferir no diagndstico, anglstia e
preocupacao frente ao agravamento do
estado de salde e medo da iminéncia da
morte, assim como identificado em mais
da metade dos familiares do estudo.

Além destas emocoes particulares
vivenciadas pelo cuidador familiar, a
frustacao decorrente a impoténcia diante
do sofrimento do ente querido repercute
nas atividades de vida diaria e na
autonomia do familiar. Essa situacao gera
um sentimento de solidao, quando o
cuidador se coloca no lugar do familiar e
tem a sensacao de insuficiéncia, de nao
poder realizar algo a mais pelo doente ou
quando tem dificuldades na obtencao de
ajuda e apoio profissional. Assim, é
notodrio a importancia do apoio profissional
qualificado para mediar essa interface do
cuidado em paliacao.?

Destaca-se  que  parte dos
entrevistados ao expressarem  suas
respostas em algumas ocasides, se
emocionaram, apresentando episodios de
choro o que, de forma empirica, reafirma
a necessidade de abordar a dimensao
emocional evidenciada pelo escore
encontrado no estudo. Diante desse fato,
percebe-se ainda que essas pessoas
necessitam de mais momentos de escuta
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dirigida, atenta e humanizada, de forma
individual ou em grupo, para expressao e
acolhimento dos sentimentos citados, com
possivel reconducao do amparo e apoio
multiprofissional.

Na dimensao
relacional/autocuidado, observou-se os
pesquisados nao encontram estratégias no
cotidiano para cuidar de si, trata-se de
uma questao complexa que ultrapassa a
falta de lazer ou descanso. A circunstancia
esta relacionada a capacidade da pessoa
de manter o autocuidado, que envolve
uma série de necessidades que, quando
afetadas, podem refletir em obstaculos
para o cuidado do familiar e a propensao
para o surgimento de diversas doencas no
cuidador. Dentre as necessidades de
autocuidado dos cuidadores em domicilio,
indica-se a interacao social prejudicada,
padrao de sono e repouso inadequados,
hidratacao e alimentacao ineficazes, risco
a saude devido a inatividade fisica e
outros.?

Um plano de orientacao ao
autocuidado com incentivo ao
cumprimento das necessidades mais
basicas a pratica de lazer e descanso deve
ser estabelecido por parte dos
profissionais, conforme as demandas e a
realidade especifica de cada pessoa, além
de estimulo a participacdo de outros
familiares na atencao ao doente para que
esse cuidador tenha tempo para si.”®

Outra ocorréncia na dimensao
relacional/autocuidado que  também
merece atencao € o fato de os doentes
partilharem poucos pensamentos e
acontecimentos com os cuidadores, o que
pode ser ocasionado pela dificuldade de
comunicacdo causada por problemas
cognitivos inerentes a condicao
diagnostica dos pacientes ou por questoes
emocionais, podendo gerar dificuldades na
relacao entre os dois. Nesse cenario, cabe
a equipe multiprofissional potencializar a
capacidade de cuidar dos familiares e, em
consequéncia, oferecer maior bem-estar
ao paciente. Para isso, os profissionais de
salde devem reconhecer a comunicacao
como eixo principal do cuidado paliativo
para implementacao de  recursos
inovadores como a Comunicacao
Alternativa e Ampliada (CAA) que
possibilita a estratificacao dos sintomas e
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acesso as necessidades basicas dos
pacientes.?

O conhecimento da realidade do
familiar que cuida de um parente com
doenca que ameaca a vida facilita a
assisténcia, além de influenciar e
contribuir para o dialogo na troca de
informacoes e nas acdes de educacao em
saude  desenvolvidas pela equipe
multiprofissional. A identificacao das
condicoes do cuidador familiar e as
necessidades assistenciais da pessoa em
paliacao possibilita o cuidado direcionado,
individualizado e personalizado,
considerando as singularidades do
individuo que cuida e daquele que recebe
o cuidado por meio da adocao do Projeto
Terapéutico Singular (PTS).*° Os resultados
dessa iniciativa irao refletir no
fortalecimento da capacidade de cuidar
desses individuos e dos entes, viabilizando
qualidade de vida para as familias
envolvidas no processo de saude, doenca e
morte.

A pesquisa oferece uma
contribuicao para o progresso na area de
cuidados paliativos e assisténcia de saude
domiciliar em geral ao evidenciar essas
pessoas e valorizar a importancia do
nucleo familiar ao revelar, na analise,
necessidades, aspectos complexos e
multidimensionais intrinsecos no cuidado
informal, ainda pouco discutido na
literatura atual. Além disso, o instrumento
utilizado pode ainda ser eficaz, se
utilizado pelos profissionais
individualmente, de forma autoaplicavel,
com os cuidadores familiares, em diversos
momentos do processo de adoecimento do
paciente, analisando-se de forma
particular as fragilidades do ato de cuidar
desses individuos para intervencao
multidisciplinar, dinamica e precoce.

CONCLUSAO

Os resultados indicaram que os
cuidadores familiares em sua maioria eram
mulheres, adultas, solteiras, negras, com
grau de escolaridade médio e renda em
torno de dois salarios-minimos.
Demonstraram boa capacidade de cuidar
com relacdao as questdes praticas desse
ato, porém apresentaram vulnerabilidades
referentes as dimensdes emocional e
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relacional/autocuidado, necessitando de
intervencao profissional, segundo a ECCP.

As variaveis que mais contribuiram para o
resultado dos escores foram: o medo da
morte, o sentimento de anglstia e
ansiedade, no dia a dia encontro
estratégias para cuidar de mim, a partilha
acontecimentos e pensamentos do familiar
com o cuidador, o sentimento de
nostalgia/saudade do momento sem a
doenca do meu familiar.

A escala aplicada nao contempla
questoes relacionadas a capacidade de
cuidar a espiritualidade, trazendo
limitacao para o estudo, uma vez que esta
tem se mostrado na literatura como uma
das estratégias de enfrentamento,
adaptacao e fortalecimento da familia
perante as mudancas provocadas pelo
adoecimento do familiar. Uma outra
limitacdo esta relacionada a mudanca da
coleta de dados devido as dificuldades
impostas pela pandemia de SARS-COV-2
que nao permitiu uma maior proximidade
com os familiares e um conhecimento mais
aprofundado da realidade.

No entanto, a pesquisa mostra que
as caracteristicas inerentes a capacidade
de cuidar do familiar fornece subsidios
importantes para melhor compreensao
sobre esses familiares, seja nas
habilidades ou autonomia na tomada de
decisao, na satisfacao, bem como nos
fatores fisicos e emocionais envolvidos no
processo de cuidar em paliacao, que deve
ser apoiado por uma equipe
multiprofissional sensivel e qualificada na
filosofia dos cuidados paliativos.
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