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RESUMO

Objetivo: conhecer as necessidades de autocuidado de familiares cuidadores frente ao cuidado de adoecidos em
cuidados paliativos oncoldgicos domiciliares e propor estratégias a esses cuidadores para a realizacdo do autocuidado.
Método: trata-se de um estudo qualitativo, descritivo, realizou-se a coleta de dados por meio de uma entrevista com
base nos requisitos de autocuidado de Dorothea Orem. Submeteram-se os materiais gerados a processos analiticos
preconizados pela Analise de Conteldo na modalidade Analise Tematica. Resultados: definiram-se duas categorias
tematicas: Categoria 1 - Ser cuidador: sobrepeso e qualidade de vida e Categoria 2 - A necessidade de cuidado do outro
como obstaculo para o proprio cuidado. Conclusdo: constatou-se que as necessidades de autocuidado dos cuidadores
estao ligadas ao sono e repouso inadequados, alimentacao e hidratacao ineficazes, interacao social prejudicada, risco a
saude, vulnerabilidades socioeconémicas e falta de instrucdo. Tracaram-se estratégias sugestivas para a realizacao do
autocuidado voltadas para essas necessidades consideradas como fortes fatores contributivos para o avanco dos estudos
voltados para o autocuidado. Descritores: Autocuidado; Cuidadores; Cuidados Paliativos; Neoplasias; Enfermagem;
Visita Domiciliar.

ABSTRACT

Objective: to know the self-care needs of family caregivers regarding the care of patients with palliative care at home
and propose strategies to these caregivers for self-care. Method: this is a qualitative, descriptive study, the data was
collected through an interview based on Dorothea Orem's self-care requirements. The generated materials were
submitted to analytical processes recommended by Content Analysis in the Thematic Analysis modality. Results: two
thematic categories were defined: Category 1 - Being a caregiver: overweight and quality of life and Category 2 - The
need for care of the other as an obstacle to one's care. Conclusion: it was found that the caregiver's self-care needs
are related to inadequate sleep and rest, ineffective feeding and hydration, impaired social interaction, health risk,
socioeconomic vulnerabilities and lack of education. Strategies suggestive for the realization of self-care focused on
these needs were considered as strong contributory factors for the advancement of studies focused on self-care.
Descriptors: Self-Care; Caregivers; Palliative Care; Neoplasms; Nursing; House Calls.

RESUMEN

Objetivo: conocer las necesidades de autocuidado de los familiares cuidadores frente al cuidado de enfermos em
cuidados paliativos oncoldgicos domiciliarios y proponer estrategias a los cuidadores para la realizacion del
autocuidado. Método: se trata de un estudio cualitativo, descriptivo, se realizo la recoleccion de datos a través de una
entrevista basada en los requisitos de autocuidado de Dorothea Orem. Se sometieron los materiales generados a
procesos analiticos preconizados por el Analisis de Contenido en la modalidad Analisis Tematico. Resultados: se
definieron dos categorias tematicas: Categoria 1 - Ser cuidador: sobrepeso y calidad de vida y Categoria 2 - La
necesidad de cuidado del otro como obstaculo para su propio. Conclusién: e verifico que las necesidades de
autocuidado de los cuidadores estan relacionadas al suefio y de descanso inadecuados, alimentacion e hidratacion
ineficaces, interaccion social perjudicada, riesgo a la salud, vulnerabilidades socioeconomicas y falta de instruccion. Se
platearon estratégias sugestivas para la realizacion del autocuidado dirigidas a la necesidades consideradas como
fuertes factores contribuyentes para el avance de los estudios dirigidos al autocuidado. Descriptores: Autocuidado;
Cuidadores; Cuidados Paliativos; Neoplasias; Enfermeria; Visita Domicilliaria.
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INTRODUCAO

Conceitua-se o cancer como um conjunto de
mais de 100 doencas que tém em comum o
crescimento desordenado de células que invadem
os tecidos e orgaos, podendo espalhar-se para
outras regides do corpo.'

Considera-se esta como ‘uma doenca’ de dificil
aceitacao que traz, para o sujeito que a
manifesta, alteracoes fisicas e psicologicas e
interferéncias no meio social, ja que esta imersa
em um contexto cuja tematica se entende
socialmente como um sinonimo de sofrimento e
morte.?

Verificou-se que, nas Ultimas décadas, o cancer
ganhou grandes proporcodes, transformando-se em
um problema de saude publica mundial, sendo a
segunda principal causa de morte no mundo,
responsavel por 9,6 milhoes de mortes em 2018.
Salienta-se que, em nivel global, uma em cada seis
mortes se relaciona a doenca;® em decorréncia
disso, cada vez mais se encaminham pacientes aos
cuidados paliativos.*

Regulamentam-se, na Politica Nacional para a
Prevencdao e Controle do Cancer na Rede de
Atencdo a Salde das Pessoas com Doencas
Cronicas, no ambito do Sistema Unico de Salde
(SUS), instituida pela Portaria n° 874, de 16 de
maio de 2013, acdes globais de promocao,
protecao e recuperacao de pacientes oncologicos
em cuidados paliativos, e define-se que o dever do
Estado é ofertar e orientar tecnicamente os
cuidados paliativos com assisténcia ambulatorial,
disponibilizando internacao, assisténcia domiciliar
e controle da dor com o fornecimento de farmacos
opiaceos.’

Evidencia-se que o paciente internado deseja
estar em casa, sendo este desejo uma
manifestacao nao somente da necessidade do
adoecido de se sentir mais a vontade em seu
ambiente e cotidiano, mas da garantia de uma
assisténcia multiprofissional que o alcance no
domicilio e projete sobre ele um olhar global que
va além da doenca e contemple a necessidade de
humanizar a morte e o cuidado.®

Enfatiza-se que tal desejo esta atrelado,
principalmente, a necessidade de se estar junto
da familia, contudo, o adoecimento de um ente
acarreta a reestruturacdao da familia para que
novos papéis sejam assumidos; é neste momento
que surge a figura do cuidador, o qual,
geralmente, € um integrante do préprio nucleo
familiar: a mae, até entao, cuidadora da familia,
ao adoecer, passa a ser cuidada por seus filhos; o
pai passa a ser cuidado pela esposa ou filhos.
Assumem-se, naturalmente, esses novos papéis
pelos familiares, sem questionamento sobre o
desejo, a disponibilidade e o querer do cuidador,
nao havendo, muitas vezes, um acordo explicito
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entre os familiares na escolha de quem ira prover
os cuidados ao adoecido.”

Verifica-se que o familiar cuidador acaba
abdicando do seu préprio cuidado para cuidar do
seu familiar adoecido, sendo necessario ajuda-lo a
encontrar alternativas que visem a reduzir o
estresse sentido. Entende-se que esse fato ocorre
devido ao cuidador ter que assumir sozinho as
responsabilidades pelos cuidados, quando o outro
membro da familia s6 se faz presente de forma
esporadica e fragmentada. Avalia-se que esse
cuidador perde energia, apresenta-se cansado e
emocionalmente esgotado, comprometendo a
qualidade do cuidado prestado.?®

Pontua-se, nessa  perspectiva, que a
Enfermagem, como profissao do cuidado e
educadora em salude que atua diretamente na
prevencao de agravos, € uma das grandes
responsaveis por estimular, no cuidador, a
necessidade do autocuidado. Aponta-se que o
papel da Enfermagem, como promotora do
restabelecimento da salde dos individuos, deve
ser incentivar a implementacdo de praticas
assistenciais e educativas que valorizem o ato de
se autocuidar, prestando uma assisténcia pautada
na atencao multiprofissional da equipe nao s6 ao
paciente, mas ao cuidador deste.’

Define-se o autocuidado como uma funcao
regulatoria, em que se permite que as pessoas
realizem sozinhas atividades voltadas a
preservacao da vida, salude, desenvolvimento e
bem-estar. Compreende-se que conceituar o
autocuidado e estabelecer as necessidades e
atividades relacionadas sao essenciais para se
compreender a maneira como as pessoas se
beneficiam das intervencées de Enfermagem.'
Sabe-se que o autocuidado deve ser aprendido e
aplicado de forma deliberada e continua ao longo
do tempo, sempre alinhado com as necessidades
de regulacao que os individuos tém em suas fases
de crescimento e desenvolvimento, estado de
saude, caracteristicas de saude ou fases de
desenvolvimento especificas, fatores ambientais e
niveis de consumo de energia."

Defende-se, neste sentido, que, na
Enfermagem, se deve agir junto ao familiar
cuidador do adoecido em cuidados paliativos
oncoldgicos domiciliares, entre outras atitudes, na
estimulacao da pratica do autocuidado, uma vez
que se preconiza, além da busca pela qualidade de
vida dos familiares de adoecidos, o suporte a estes
familiares no periodo de enfrentamento da doenca
e, se necessario, durante a fase de luto.®

Vem-se discutindo a familia como uma peca-
chave nos cuidados paliativos de pacientes com
cancer em varias areas e contextos sociais, € no
setor saude nao é diferente, sendo que o trabalho
com o familiar é uma das estratégias mais
significativas, uma vez que, além de ser um
espaco em que se proporciona a protecao, onde os
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seus membros sentem pertencer a um grupo unido
por lacos de amor e afeto, também se define
como um sistema de salde para os seus
integrantes.’”” Entende-se que, a partir do
momento em que se reconhece este como um
agente fundamental na prestacao dos cuidados
paliativos, surge a necessidade de se intervir na
melhoria da qualidade de vida do cuidador,
ensinando-lhe a cuidar nao somente de seu
familiar adoecido, mas a realizar o seu
autocuidado.

OBJETIVO

e Conhecer as necessidades de autocuidado de
familiares cuidadores frente ao cuidado de
adoecidos em cuidados paliativos oncologicos
domiciliares e propor estratégias a esses
cuidadores para a realizacao do autocuidado.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo, do tipo
descritivo, realizado com dez familiares
cuidadores de adoecidos pelo cancer em cuidados
paliativos oncologicos domiciliares, vinculados ao
Servico de Assisténcia Domiciliar (SAD) do Hospital
Ophir Loyola (HOL), localizado no municipio de
Belém (PA), referéncia em Oncologia na regiao
Norte, que presta assisténcia hospitalar e
domiciliar em cuidados paliativos.

Configuraram-se como critérios de inclusao do
estudo: familiares cuidadores de adoecidos em
cuidados paliativos oncoldgicos domiciliares
cadastrados no SAD do HOL; maiores de 18 anos;
residindo na cidade de Belém e regido
metropolitana. Excluiram-se do estudo: cuidadores
cujos familiares adoecidos se encontravam
internados na instituicao hospitalar ou que vieram
a Obito e cuidadores contratados que nao
pertenciam a familia.

Operacionalizou-se a pesquisa em trés etapas:
na primeira, realizou-se uma revisao de literatura
acerca dos temas-chave estruturantes deste
estudo com o objetivo de aprofundar
conhecimentos, especificidades relacionadas a
tematica e definir possibilidades na abordagem
das categorias levantadas por meio das
entrevistas.

Procedeu-se, na segunda etapa, a observacao
das visitas domiciliares junto a equipe de cuidados
paliativos do HOL, de segunda a quinta-feira, das
9h as 12h, conforme o protocolo institucional, com
0 posterior agendamento de retorno para a
realizacao da entrevista semiestruturada com os
familiares cuidadores, sendo este o (ltimo
momento desta etapa.

Elaborou-se, para a coleta, um roteiro de
questoes abertas aos familiares cuidadores a fim
de se conhecerem as necessidades de autocuidado
dos mesmos frente ao processo de cuidar de
adoecidos em cuidados paliativos oncologicos
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domiciliares de maneira a identificar as demandas
de autocuidado destes cuidadores e propor
estratégias para a realizacdo do autocuidado.
Coletaram-se, para tanto, informacoes
socioecondmicas dos participantes, como o sexo, a
idade, o estado civil, o nivel de escolaridade, a
ocupacao, a renda, o quantitativo de moradores
na residéncia, o grau de parentesco com o
adoecido e informacdes relativas aos deficits de
autocuidado apresentados por estes cuidadores
com base na Teoria de Orem. Gravaram-se e
transcreveram-se, apos estes procedimentos, as
entrevistas na integra, sendo que o tempo de
realizacao das mesmas variou entre 29 minutos e
uma hora e 22 minutos.

Constituiu-se a terceira etapa por um
instrumento norteador para a orientacao de
analise do autocuidado, cujos dados se agruparam
da seguinte forma: 1) fatores socioeconomicos; 2)
necessidades de autocuidado elencadas nos
requisitos de autocuidado de Dorothéa Orem,
perpassando os deficits de autocuidado e os
sistemas de Enfermagem.

Coletaram-se os dados no periodo de setembro
de 2015 a marco de 2016. Registra-se que, no
inicio da coleta, havia um total de 16 adoecidos
cadastrados no SAD do hospital, recebendo
atendimento da equipe de assisténcia domiciliar,
cada um com um familiar cuidador autodeclarado.
Admitiram-se, em um primeiro momento, todos os
participantes, conforme os critérios de inclusao e
exclusao, porém, antes do primeiro contato com
os mesmos, seis dos adoecidos foram a obito,
necessitando-se da retirada dos familiares
cuidadores destes pacientes da pesquisa e
finalizando-se a amostra com um total de dez
familiares cuidadores.

Submeteram-se os materiais gerados, a partir
dos dados coletados, a processos analiticos
preconizados pela Analise de Contelldo Tematica.
Faz-se este método parte do conjunto de técnicas
utilizadas para a analise da comunicacao e
entende-se o conteldo como um meio de
compreensao de significados implicitos nas
mensagens. '

Ressalta-se que, para se fortalecerem as etapas
supracitadas e se nivelarem os achados a Teoria de
Orem, as categorias deste estudo receberam o
embasamento teorico de diversos autores que se
reportam ao autocuidado, levando-se em
consideracao o que preconizou Dorothea Orem,
sendo que a ultima categoria sofreu, de forma
direta, a discussao pautada nos trés requisitos ou
exigéncias desta teoria: requisitos de Autocuidado
Universal, requisitos de Autocuidado
Desenvolvimental e requisitos de Autocuidado por
Desvios de Salude interligados a abordagem dos
Deficits de Autocuidado. Avalia-se que, desta
forma, foi possivel, apds se identificarem as
demandas de autocuidado dos familiares
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cuidadores, propor estratégias aos mesmos para a
realizacao do autocuidado.

Respeitaram-se os principios éticos que regem
as pesquisas envolvendo seres humanos, e
submeteu-se este estudo a analise do Comité de
Etica em Pesquisa do Instituto de Ciéncias da
Saude da Universidade Federal do Para
(CEP/ICS/UFPA), aprovando-o sob o parecer
518.778/2014.

RESULTADOS

Identificaram-se os familiares cuidadores pela
letra E, de “entrevistado”, e por ndmeros
sequenciais, mantendo-se a ordem de realizacao
das entrevistas: E1 a E10. Aponta-se que, dos dez
informantes, todos eram do sexo feminino, com
idades entre 18 e 61 anos, cinco eram solteiras,
quatro, casadas e uma estava em uma uniao
estavel, e o nivel de escolaridade variou entre o
Ensino Fundamental incompleto e pds-graduacao.
Compreendeu-se a renda entre um e oito salarios
minimos, com uma quantidade entre duas e oito
pessoas residindo na casa. Salienta-se, em relacao
ao grau de parentesco das cuidadoras com os
familiares adoecidos, que oito eram filhas, uma,
esposa € uma, irma, sendo que sete cuidam de
familiares adoecidos do sexo masculino e trés, do
sexo feminino. Obteve-se, quanto as ocupacdes,
que trés das participantes eram do lar, sendo uma
delas aposentada; duas, estudantes; uma, auxiliar
operacional; uma, professora; uma, enfermeira;
uma, assistente social e uma, gerente de
restaurante.

Verificou-se que, entre estes e outros dados
importantes, apos a leitura exaustiva das
transcricoes, a partir da analise dos dados,
elencaram-se duas categorias tematicas e as suas
respectivas subcategorias, em que a categoria 1,
Ser cuidador: sobrepeso e qualidade de vida,
contou com duas subcategorias: Sinénimos do
cuidado: do amor a dor e O papel assumido e a
mudanca na trajetoria de vida, e a categoria 2, A
necessidade de cuidar do outro como obstaculo
para o proéprio cuidado se constituiu por apenas
uma subcategoria denominada Demandas de
autocuidado do cuidador: estratégias
sugestivas para a realizacao do autocuidado.

¢ Ser cuidador: sobrepeso e qualidade de
vida

Observou-se, por meio dos relatos das
informantes, que cuidar de um familiar adoecido
em cuidados paliativos requer muita disposicao,
empenho, amor e compromisso; entretanto, o
cotidiano carregado de responsabilidades oriundas
do ato de cuidar, que, na maioria das vezes, nao
se restringe somente ao adoecido, mas a familia
de forma geral, provoca mudancas na trajetoria de
vida das cuidadoras, além de uma sobrecarga
dificil de superar por meios proprios, sem
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incentivo e orientacdes adequadas, o que acaba
interferindo diretamente na qualidade de vida.

¢ Sinonimos do cuidado: do amor a dor

Entende-se que o ato de cuidar, para os
familiares € marcado por sentimentos e
significados que se configuram em uma atitude de
amor permanente e inesgotavel, onde o
sentimento é a base para a dispensacdao de um
cuidado satisfatorio, independentemente das
demais situacdes vivenciadas. Considera-se,
também, como uma forma de proteger o
adoecido, bem como uma obrigacao associada ao
sentimento de gratidao diante deste, da vida e dos
outros, principalmente, por ele ser uma parte
fundamental do nucleo familiar.

Eu tenho prazer de cuidar dele porque sempre
foi o amor da minha vida e, para mim, cuidar
dele é amar acima de tudo [...]. (Entrevistado 1)
[...] as vezes, eu nem gosto que outra pessoa
fiqgue com ela. Eu jd sei como ela gosta das
coisas, entdo, eu ja fico aflita quando tenho que
sair e deixar ela com alguém, ai, eu até evito
porque eu tenho o compromisso de cuidar dela
[...]. (Entrevistado 8)

Eu sempre botei na minha cabeca: a minha mde
trocava a minha fralda, me limpava, entdo,
chegou o momento, agora, de eu fazer por ela o
que ela fez muito por mim. (Entrevistado 4)

Vivencia-se, entretanto, o cuidado, em muitos
momentos, como uma atividade dolorosa,
resultando em uma sobrecarga de estresse e
tristeza; neste caso, a obrigacao de cuidar
expressa-se como uma funcao exaustiva.

Tem vezes que eu estou estourada, ndo dou
conta nem de me mexer, mas eu tenho que
cuidar dela mesmo assim. Tem dias que eu acho
que nem vou dar conta, mas tem que dar um
jeito. (Entrevistado 7)

O papel assumido e a mudanca na trajetéria de
vida

Avalia-se que, a partir do momento em que as
cuidadoras se viram nesta condicao, na maioria
das vezes, sem o apoio dos demais membros da
familia no cuidado ao adoecido, mudancas no
cotidiano comecaram a ocorrer e necessitou-se de
novas adaptacdes. Observa-se que a maior parte
abdicou de atividades que antes realizavam para si
ou com a familia e amigos para se dedicar ao
cuidado do adoecido, fato este que influenciou
diretamente a sua qualidade de vida. Registrou-se,
também, o abandono do emprego para cuidar
exclusivamente do adoecido, como relatado nas
falas abaixo.

Agora, eu ndo tenho mais tempo para sair de
casa com antes, eu até ia dar uma volta, as
vezes, com as meninas no shopping, saia com as
minhas irmds, mas, agora, eu nem faco mais
questdo, porque, como sou sO eu que cuido
direto dele, tive que parar de fazer muitas
coisas que eu gostava. (Entrevistado 1)

Eu deixei a minha familia e me dediquei
totalmente a minha mde a ponto de eles
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dormirem ld sozinhos e eu dormir com ela aqui.
E um momento muito dificil para mim porque eu
deixei o meu trabalho, deixei de ser dona de
casa, mde, esposa, para me dedicar 24 horas
para minha mée. (Entrevistado 4)

Relatou-se, também, 0 quanto essa
responsabilidade afetou as relacdes interpessoais e
sociais com familiares e amigos, sendo que o
principal conflito ocorre pelo fato de os demais
membros da familia ndo auxiliarem no cuidado.
Verifica-se que tudo isso desencadeou uma
sobrecarga fisica e emocional evidente nas
cuidadoras, que provocou o surgimento de outros
problemas relacionados ao estresse, como se nota
a seguir.

Meu convivio social mudou muito. Devido eu
cantar, eu saia muito, e tinha muitos amigos,
mas, por causa dele, eu tive que parar, jd que
ndo tenho ninguém pra me ajudar, ai, eu fui
perdendo muitas coisas e muitos amigos.
(Entrevistado 5)

Os outros irmdos também deveriam, pelo menos,
no final de semana que eu estou trabalhando,
procurar me ajudar, mas eles nunca se
preocuparam com a mamde do jeito que era pra
ser. Eles quase nem vém aqui, so ligam de vez
em quando. Eu finjo que ndo ligo, mas, no fundo,
me dd raiva, sabe? (Entrevistado 7)

As vezes, eu sinto que estou adoecendo,
entdo, sdo vdrias coisas ao mesmo tempo,
vocé ndo precisa s6 estd bem fisicamente,
né, que aparentemente todos nds estamos
bem fisicamente, mas, psicologicamente,
que é a pior parte. (Entrevistado 7)

¢ A necessidade de cuidar do outro como
obstaculo para o proprio cuidado

Pontua-se que, por meio dos relatos das
informantes, tendo em vista que o cuidado
dispensado se tornou uma prioridade em suas
vidas, este «cuidado é uma necessidade
ininterrupta que influencia diretamente a
capacidade de se cuidarem; desta maneira, a
necessidade de cuidar do outro se transformou em
um obstaculo para a realizacdo do autocuidado,
como se pode identificar nas falas abaixo.

Praticamente ndo me cuido, estou cuidando mais
dele. Eu sei que eu tenho que me cuidar, mas,
agora, ele é a prioridade. As vezes, eu estou
muito triste, com vontade de chorar, sem forcas,
mas eu tenho que passar para ele que ele estd
tudo bem e que ele vai ficar bem. (Entrevistado
1)

Eu deixei de cuidar de mim, da minha saude. Ndo
vou mais ao médico, nGo saio para passear, nGo
estudo mais, ndo trabalho, ndo me cuido, sabe?
Tem dias que a dedicacdo é tdo grande que eu
nem durmo, fico a madrugada toda do lado dela.
Tem vezes que, quando chega no fim do dia, eu
ainda nem tomei banho, sé cuidando dela.
(Entrevistado 4)

Relacionam-se diretamente, assim, as
necessidades de autocuidado das cuidadoras aos

Autocuidado do cuidador de adoecidos...

deficits de autocuidado apresentados por elas e,
por isso, a Enfermagem deve se dispor a oferecer
atencao aos cuidadores, ensinando o autocuidado
por meio da educacao em saude. ldentifica-se,
neste momento, a transversalidade da teoria dos
Sistemas de Enfermagem em todo o processo de
autocuidado. Ressalta-se que, quando se
questionaram as cuidadoras em relacao ao que
aprenderam sobre o cuidado de si e a forma como
aprenderam, estas informaram que gostariam que
fosse dada uma maior atencao ao cuidador, pois se
sentem, muitas vezes, desamparadas pelos
profissionais de saude.
Se a equipe cuidasse do paciente, mas também
desse uma atenc@o ao cuidador, seria bom para
todos. Durante a visita, quando a equipe viesse
visitar esse paciente, que também desse um
atendimento para esse cuidador. A gente, ds
vezes, estd precisando muito de uma boa
orientacdo, de uma palavra de conforto, de
algumas dicas, sabe? Entéo, é essa a situacdo que
muitos cuidadores passam, ds vezes, sozinhos,
sem depender de ninguém, com muita
sobrecarga em cima deles. As pessoas ndo param
para olhar que o cuidador também adoece,
fisicamente e psicologicamente. E preciso
entender que nods, cuidadores, também
precisamos de cuidado. (Entrevistada 4)

¢ Demandas de autocuidado do cuidador:
estratégias sugestivas para a realizacdao do
autocuidado

Classificaram-se as demandas de autocuidado
apresentadas pelas cuidadoras segundo a Teoria
de Orem, que traz, em sua abordagem, as
exigéncias ou requisitos para o autocuidado
Universal, Desenvolvimental e por Desvios de
Saude.

Relacionam-se as Demandas de Autocuidado
Universais apresentadas pelas cuidadoras ao sono
e repouso, alimentacao/hidratacao, interacao
social e risco a saude, em que, por meio do
comportamento das mesmas, se geraram
problemas ligados a diversos fatores que afetam o
autocuidado. Apresentaram-se estes fatores
associados ao sono e repouso e
alimentacao/hidratacao prejudicados, em oito das
dez cuidadoras, em situacdes como: poucas horas
de sono/descanso; perda de peso; alimentacao
irregular e inadequada (com menos de trés
refeicoes ao dia) e ma ingestao hidrica, conforme
a fala a seguir.

Ndo durmo bem, ndo, durmo pouco. Ela acorda
muitas vezes de madrugada e chama meu nome.
Ai, eu sempre fico conversando com ela até ela
dormir. Quando eu pego no sono, ela jd estd me
chamando de novo. Me alimento mal, também, e
bebo pouca dgua. Tem dias que eu acho que bebo
s6 um copo de dgua. Antes, eu me alimentava
melhor. Ai, jd perdi sete quilos com toda essa
correria. (Entrevistada 4)

Salienta-se, em relacao a interacao social, que
todas as pesquisadas se apresentam com tempo
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para lazer diminuido ou inexistente, nao realizam
mais atividades como conversar e/ou sair com
familiares e amigos, se sentem tristes
frequentemente, possuem autoestima baixa e nao
praticam atividade fisica.

Eu ndo tenho tempo para sair, sabe? Antes, eu
ainda saia para conversar e me divertir com
amigos e algumas pessoas da familia, fazia uma
caminhada, mas, agora, nd@o posso. As vezes, eu
fico triste, porque sé sou eu, ela e a televisdGo
aqui. Tem dias que eu fico mais triste ainda
quando penso o dia de ela me deixar [choro].
(Entrevistada 10)

Desenvolveu-se, em relacao ao risco a salde,
em quatro das cuidadoras, alguma patologia em
decorréncia da sobrecarga do cuidado e, em
seis, intensificaram-se os problemas de saude
pré-existentes, além de as pesquisadas nao
realizarem consultas e exames periodicamente.

Entdo, foram vdrios problemas, eu adoeci um
atrds do outro, eu peguei reumatismo infeccioso;
depois, eu peguei problema no estébmago, eu
peguei enxaqueca crbnica, ndo posso me
aborrecer muito sendo caio de cama por causa da
dor de cabeca. (Entrevistada 5)

Eu ndo faco exames como deveria. Faz tempo
qgue ndo me consulto também. E pior que eu
tenho problema proctolédgico e percebi que deu
uma piorada nesse tempo todo. (Entrevistada 6)

Associam-se as Demandas de Autocuidado
Desenvolvimentais, principalmente, ao fato de as
cuidadoras desenvolverem o cuidado do adoecido
sozinhas, por estarem submetidas a intensos
conflitos familiares e sofrerem estresse fisico e
psicologico com frequéncia, a exemplo da fala da
cuidadora a seguir.

Eu cuido dele sozinha, sempre cuidei desde o
inicio. Meus irmdos nem aparecem aqui. Acho
que eles deveriam, pelo menos, ligar para saber
como ele estd, sabe? Mas, sou s6 eu mesma aqui
no batente. Para te falar a verdade, eu sinto
raiva deles. A gente briga muito por causa disso.
Eu me estresso, choro, até adoeco. As vezes, eu
acho que ndo vou dar conta e dd vontade de
desistir. (Entrevistada 5)

Relacionaram-se, em relacao as Demandas de
Autocuidado por Desvios de Saude, os fatores ao
fato de as cuidadoras possuirem agravos de saude
que afetam as suas necessidades humanas basicas
(NHB), além de fatores relacionados as suas
vulnerabilidades socioeconomicas.

Eu ndo me cuido porque ndo tenho tempo e os
meus problemas de satde vdo sé aumentando,
aumentando...Ndo como direito, ndo durmo
bem, ndo saio de casa pra me divertir, enfim.
(Entrevistada 10)

O que mais me desespera, as vezes, é quando ela
passa mal. Como nem sempre tem ambuldncia,
eu tenho que dar um jeito de levar ela, mas a
condicdo financeira é pouca e, ds vezes, ndo
tenho como pagar um tdxi. Isso me deixa muito
mal, sabe? (Entrevistada 8)

Autocuidado do cuidador de adoecidos...

Elaboraram-se, para cada demanda de
autocuidado que emergiu, estratégias sugestivas
para a realizacao do autocuidado das cuidadoras
voltadas para a realidade das mesmas, com o
objetivo, por meio de atitudes simples, de
promover uma mudanca de comportamento e a
transformacao da forma de cuidar de si e do
outro. Utilizou-se, como base de formulacao, para
tais estratégias sugestivas, o Caderno de Atencao
Domiciliar do Programa Melhor em Casa e o Guia
Pratico do Cuidador do Ministério da Salde.

¢ Estratégias para o Autocuidado Universal

Sugeriram-se as cuidadoras, para as demandas
de Autocuidado Universal, em relacao ao fator
poucas horas de sono/descanso, medidas para
prevenir a insdnia como: realizar atividades
relaxantes antes de deitar, incluindo banho nos
pés, massagem nos musculos do dorso, panturrilha
e pés; diminuir a luminosidade do ambiente antes
do sono e dar preferéncia para camas macias e
confortaveis.

Faz-se necessario que as cuidadoras sejam
orientadas quanto as taticas que possam ser
desenvolvidas para a manutencao do equilibrio
entre as atividades e o descanso; para isso, a
cuidadora precisa administrar o seu tempo de
maneira que haja, pelo menos, um intervalo de
descanso entre as atividades mais pesadas
desenvolvidas.

Apontou-se, em relacdo a perda de peso,
alimentacao irregular e inadequada (com menos
de trés refeicoes ao dia) e md ingestdo hidrica,
aumentar e variar o consumo de frutas, legumes e
verduras, bem como reduzir o consumo de
alimentos com alto teor lipidico, como as carnes
que apresentam gordura aparente (muitas
pesquisadas relataram o0 consumo destes
alimentos), enlatados, como salsicha e mortadela,
além de frituras e salgadinhos. Deve-se fazer, pelo
menos, trés refeicoes e um lanche por dia, sem
‘pular’ as refeicoes; isso ajudara na reducao da
perda de peso, pois se estara ingerindo o
necessario diariamente e com qualidade.

Torna-se  necessario, também, que as
cuidadoras bebam, no minimo, oito copos de agua
por dia; para assegurar esta ingestao hidrica, as
cuidadoras poderao separar um recipiente com
agua na geladeira que comporte, no minimo, dois
litros de agua, de uso exclusivo delas, de forma a
saber, no final do dia, se estao conseguindo ingerir
a quantidade necessaria de agua.

Verificou-se, para os fatores tempo para lazer
diminuido ou inexistente, auséncia de momentos
como conversar e/ou sair com familiares e amigos,
sensacao de tristeza frequente, baixa autoestima
e auséncia da pratica de atividade fisica, que a
cuidadora devera participar de, pelo menos, uma
atividade de lazer mensal, programando o melhor
dia para a realizacao da mesma e procurando nao
a interromper; para isso, esta ja deve ter
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conseguido alguém (familiar, amigo ou vizinho de
confianca) para substitui-la no cuidado do seu
familiar adoecido. Caracteriza-se esta atitude pela
busca da realizacao de atividades e acdes que
promovam o convivio e o desenvolvimento social,
visando-se ao socioeducativo, além de diminuir o
sentimento de tristeza e melhorar a autoestima.

Reforca-se que a cuidadora devera se empenhar
mais para reservar momentos em que possa
conversar com familiares, amigos, vizinhos e
profissionais de saude, afinal, é necessario que se
troquem experiéncias entre familiares e/ou
profissionais e cuidadores a fim de que haja o
exercicio da escuta e da fala, bem como a
elaboracao de dificuldades e de reconhecimento
de potencialidades.

Devem-se, também, realizar caminhadas leves,
alongamentos e passeios ao ar livre
frequentemente, estimulando o organismo ao
funcionamento adequado, aumentando a
disposicao para a realizacao das atividades diarias
e produzindo salde para si mesmas.

Verificou-se que, em relacao ao fato de parte
das cuidadoras ter desenvolvido alguma patologia
em decorréncia da sobrecarga do cuidado e, na
maioria dos casos, se terem intensificado os
problemas de salde pré-existentes, além de nao
realizarem consultas e exames periodicamente, o
cuidador devera ser orientado a buscar
acompanhamento de salude para o tratamento das
patologias que surgiram em decorréncia da
sobrecarga do cuidado; para isso, os profissionais
de salde, em especial, o enfermeiro, devem
atentar-se aos sinais e sintomas apresentados
pelos cuidadores sugestivos de alteracoes
organolépticas, investigar se fazem
acompanhamento para patologias pré-existentes
antes de assumir o papel de cuidadores, se
realizam consultas e exames periodicamente e
orienta-los quanto a tomada de decisao frente ao
autocuidado. Defende-se, além disso, que o
enfermeiro devera encaminhar/indicar servicos de
referéncia objetivando a insercdo na rede
socioassistencial.

¢ Estratégias para o Autocuidado

Desenvolvimental

Adverte-se, para as demandas de Autocuidado
Desenvolvimental, em relacdo ao fato de as
cuidadoras serem as Unicas a frente do cuidado de
seu familiar adoecido, além de sofrerem intensos
conflitos familiares e estarem submetidas aos
estresses fisico e psicologico intensos, que é
necessario que estas solicitem a ajuda de
familiares, amigos e vizinhos de confianca para a
realizacao das atividades, dividindo-se algumas
tarefas e equilibrando-se as acdes desenvolvidas
diariamente, bem como, se possivel, definir dias e
horarios para que se assumam as funcoes por cada
um.

Autocuidado do cuidador de adoecidos...

Entende-se que, para solicitar ajuda,
principalmente, de um familiar, na dispensacao
dos cuidados, a cuidadora necessitara manter um
didlogo satisfatorio com quem ira auxilia-la no
cuidado e devera expor a sua sobrecarga como o
motivo de estar solicitando apoio. Aponta-se que
uma estratégia eficaz na manutencao de um bom
dialogo para se solicitar o auxilio de um familiar
que nao participa dos cuidados é evitar relembrar
situacoes em que este nao esteve presente ou nao
ajudou quando foi necessario, evitando, assim,
brigas e discussoes; se possivel, as cuidadoras
podem participar de grupos familiares de
apoio/comunitarios que visam a reduzir conflitos.

Necessita-se, para a reducdo do estresse fisico
e psicoldgico, que um conjunto de acdes possa ser
desenvolvido pelas cuidadoras. Considera-se
necessario que estas saibam que a sobrecarga do
cuidado pode culminar em doencas agudas e
cronicas e, consequentemente, no uso de diversas
medicacOes, tornando-as tao doentes quanto a
pessoa que é cuidada.

Ressalta-se que, sempre que a cuidadora se
sentir impotente ou desanimada diante de uma
resposta negativa, € sempre positivo conversar
com outra pessoa, seja ela da familia, do grupo de
amigos ou da equipe de saude, e, mesmo que esta
Ultima nao seja escolhida pela cuidadora para o
didlogo, € necessario comunicar a equipe as
angUstias, medos e dificuldades que possam estar
prejudicando a salde da cuidadora.

¢ Estratégias para o Autocuidado por
Desvios de Saude

Sugere-se, para as demandas de Autocuidado
por Desvios de Saude, em relacdao ao fato de as
cuidadoras possuirem agravos de salude com suas
necessidades humanas basicas (NHB) afetadas,
além de fatores relacionados as  suas
vulnerabilidades socioeconémicas como condicao
financeira baixa, dificuldades de transportar o
familiar adoecido para o hospital quando
necessario, além de  possuirem  pouco
conhecimento acerca dos cuidados prestados, que
algumas medidas sejam tomadas.

Necessita-se que as cuidadoras possuam
conhecimento, por meio da equipe de saude,
sobre questdes gerais relacionadas a condicao
patoldgica e especificas sobre cuidados, de acordo
com os tipos e graus da dependéncia, para cuidar
melhor e para promover o autocuidado. Relaciona-
se o autocuidado prejudicado a falta de acdes ou
atitudes simples que prejudicam as NHB ja
mencionadas anteriormente, como a alimentacao
inadequada, sono e repouso prejudicados,
interacao social afetada, entre outras alteracoes.

Verificou-se que a vulnerabilidade
socioeconomica e a dificuldade para transportar o
familiar adoecido ao hospital sao situacées que
requerem o auxilio de pessoas que possam
oferecer apoio; para isso, as cuidadoras nao
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podem perder o vinculo com familiares e amigos
que possam ajudar nestas circunstancias.

Reforca-se que o pouco conhecimento acerca
dos cuidados prestados ao familiar adoecido no
domicilio deve ser revertido junto a equipe
multiprofissional; e esta, por sua vez, deve
esclarecer a familia os cuidados essenciais e a
atencao que se deve ter aos sinais e sintomas mais
comuns, como hauseas e vOmitos, constipacao
intestinal, diarreia, sangramentos e desmaios.
Pontua-se, além disso, que orientacoes basicas
nunca devem faltar nas visitas domiciliares, como
o ensino da acomodacao do familiar na cama,
juntamente a instrucao de medidas para prevenir
lesbes por pressao, mudanca de decUbito e
medidas de biosseguranca, principalmente, com
curativos, de acordo com a necessidade de cada
caso. Complementa-se que deve haver harmonia
no dialogo entre a equipe de assisténcia domiciliar
e o familiar cuidador nas orientacoes,
esclarecimento de dlvidas e momentos de tomada
de decisao.

Afirma-se, por meio dos resultados que se
apresentaram nesta categoria, que as demandas
de autocuidado das cuidadoras, unidas as
estratégias sugestivas para a realizacdao do
autocuidado, necessitam ser compreendidas,
levando-se em consideracao a realidade
vivenciada pelas mesmas, seus aspectos
biopsicossociais e espirituais; entretanto, ainda se
tem como foco somente o adoecido pelo cancer
que recebe assisténcia domiciliar em cuidados
paliativos.

Salienta-se que a identificacao dos fatores que
afetam os requisitos de Autocuidado Universal,
Desenvolvimental e por Desvio de Saude, bem
como as potencialidades que as cuidadores tinham
para a realizacao de seu autocuidado, tendo o
apoio da equipe multiprofissional, permitiram,
neste estudo, nao somente a elaboracao de
estratégias para a realizacdo do autocuidado do
cuidador, mas, também, uma critica ao fazer
Enfermagem, por meio dos sistemas de
Enfermagem de Orem, para a orientacao durante a
realizacao da visita domiciliar, pautada em
referéncias nacionais sobre o cuidado domiciliar.

DISCUSSAO

Ressalta-se que o cuidado enquanto missao
sustenta o desejo dos cuidadores de proteger e
cuidar do ente querido, a medida que conceberam
esse ato como algo a que estavam predestinados,
nao lhes passando pela mente recuar ante a
incumbéncia que lhes foi imposta pela vida.
Evidenciou-se, em suas linguagens, que, ao se
preocuparem com o porvir do familiar doente,
cada cuidador se assumiu.™

Compreendeu-se, neste estudo, que cuidar de
um adoecido no domicilio é uma grande
responsabilidade. Revela-se, a partir da fala dos

Autocuidado do cuidador de adoecidos...

cuidadores familiares, que alguns percebem que a
internacao domiciliar proporciona certo conforto e
liberdade, por estarem no proprio espaco do
paciente; por outro lado, sentem que o cuidado
em domicilio gera sentimentos de culpa e maior
responsabilidade, se acaso o ente querido faleca
sob os seus cuidados.”

Acrescenta-se que os familiares entendem o
cuidador, no exercicio de cuidar, como se fosse
um sacerdote ortodoxo e assim o tratam; na
verdade, é o depositario de todos os anseios e as
responsabilidades dos demais, tendo, muitas
vezes, que prestar contas do ato de cuidar.
Entende-se que, as vezes, inclusive, devido a isso,
se mascara o sentimento de culpa da familia como
um todo em relacao ao doente; assim, o abandono
por parte dos familiares e da rede de protecao
social (saude, assisténcia e previdéncia) torna o
cuidador cada vez mais fragilizado na tarefa de
cuidar.'®

Aponta-se que, de acordo com o Atlas Global de
Cuidados Paliativos, o apoio de familiares e
cuidadores é muito comum e importante para
pacientes com necessidades de cuidados
paliativos, especialmente, em comunidade.
Devem-se considerar, na implementacao de
servicos de cuidados paliativos, intervencoes para
apoiar os cuidadores a fim de se oferecerem uma
melhor avaliacao e a execucao de cuidados de
saude."’

Ressalta-se que outro aspecto importante a se
considerar é a transformacao da rotina: o cuidado
provoca o estremecimento das relacoes devido ao
fato de nem todos os membros da familia
aceitarem a nova roupagem familiar e a queda de
atencao e afetos. Altera-se a relacao do cuidador
com a familia, sendo que, muitas vezes, ele se
sentira s6, com medo, triste pelo familiar doente,
cheio de duvidas e incertezas, tentando fazer o
melhor; do mesmo modo, muitas vezes, o cuidador
sofre pressao por parte da familia, que deveria
dividir as tarefas com ele, quando ela o vé como o
Unico responsavel e com disponibilidade infinita e
tolerancia permanente, nao o considerando como
um sujeito com vida propria, escolhas e desejos -
€ como se a sua identidade fosse totalmente
absorvida pela funcao de cuidador.

Constata-se, em relacao a outro aspecto a ser
analisado, que os cuidados com a alimentacao,
higiene, administracado das medicacoes e as
consultas de saude do paciente aumentam a
sobrecarga dos mesmos, porém, o sofrimento dos
cuidadores nao é provocado apenas pela
sobrecarga de trabalho. Sabe-se que o
desequilibrio financeiro e a diminuicao das
atividades sociais também provocam sinais e
sintomas ruins para esses cuidadores.®

Pontua-se que o fato de as cuidadoras se
absterem de suas atividades e vaidades para
cuidar do seu ente é semelhante a outro em que
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as cuidadoras informaram ter dificuldade para
praticar habitos de vida saudaveis, mantendo ma
ingestdo hidrica e pouco consumo de fibras
alimentares, e eram sedentarias em decorréncia
da limitacao de tempo para se preocuparem com a
saude e para realizarem atividades fisicas ou
atividades de lazer, minimizando, assim, as
praticas de interacdao social e, logo, obtendo
dificuldade para a socializacdo.” Percebe-se essa
dificuldade nas suas falas e expressoes em que se
demonstram tristes por ter sido privadas de
cuidados pessoais, como dormir, ir ao banheiro ou
tomar banho, pois sdo facilmente impedidas pelos
chamados constantes do doente."

Obtiveram-se, neste estudo, dados que se ligam
a pesquisa realizada, onde se destaca a
importancia da utilizacao de uma abordagem
estruturada para se refletir sobre os desafios.
Descreveu-se, pelas cuidadoras, uma ampla gama
de barreiras ao pensamento e reflexao: sentem-se
sobrecarregadas, com falta de tempo, e engajam-
se em tarefas que tinham se tornado automaticas
e rotineiras; desta forma, os membros da equipe
de cuidados de saude podem ser um instrumento
para encorajar a introspeccao entre os cuidadores
na prestacao de um processo focado para analisar
problemas e desafios.?

Constata-se, nestes dados, a necessidade de se
divulgarem as estratégias propostas aqui para
vencer estas dificuldades, sensibilizando e
despertando para a necessidade de seu
autocuidado. Expressa-se, em um estudo
realizado, pela maioria dos cuidadores, uma ou
mais necessidades de informacao em atendimento
psicossocial pessoal, prestando-se o atendimento
direto e gestao de cuidados, enquanto pouco mais
de quatro em cada dez cuidadores manifestam a
necessidade de informacoes sobre o}
gerenciamento do estresse emocional e fisico.
Salienta-se que a necessidade de conteldos de
atencao psicossocial pessoal foi particularmente
evidente entre os cuidadores com sobrecarga
objetiva elevada.?'

Faz-se necessario, assim, olhar para a
temporalidade, pois, nos cuidadores, as tensoes,
situacobes de estresse e ansiedade sao
permanentes ao ponto de ver a salde fisica,
mental, social e espiritual afetada, levando a uma
deterioracao continua e progressiva de sua
qualidade de vida, na maioria das vezes,
desconhecida e inexplorada pela equipe
multidisciplinar de saude.

CONCLUSAO

Constatou-se que as necessidades de
autocuidado dos cuidadores estao ligadas ao sono
e repouso inadequados, alimentacao e hidratacao
ineficazes, interacao social prejudicada, risco a
saude, vulnerabilidades socioeconomicas e a falta
de instrucao. Tracaram-se estratégias sugestivas
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para a realizacao do autocuidado voltadas para
essas necessidades, levando-se em consideracao a
sua realidade situacional, consideradas como um
forte fator contributivo para o avanco dos estudos
voltados para o autocuidado.

Evidencia-se que a barreira para a sustentacao
do autocuidado esta centrada na necessidade de
cuidar do adoecido acima de qualquer coisa,
tornando isso uma prioridade de importancia
superior a qualquer outra necessidade pessoal.

Utilizou-se a Teoria de Enfermagem de
Dorothea Orem para a identificacao das
necessidades de Autocuidado Universais,
Desenvolvimentais e por Desvio de Saude para o
tracar de um planejamento de acao da
Enfermagem voltado para o cuidador e o mais
proximo possivel das suas reais necessidades.
Explicitou-se, por meio deste fato, a significativa
contribuicdio da teoria para reestruturar e
aperfeicoar a assisténcia de Enfermagem no
desenvolvimento da pratica profissional,
procurando responder as necessidades basicas do
individuo, neste caso, o cuidado familiar. Faz-se
necessario, entretanto, que mudancas ocorram em
todo o processo de atencao a saude dos individuos,
permeando a logica dos cuidados paliativos que
visam a oferecer a assisténcia direta ao adoecido e
0 apoio significativo ao cuidador, de forma que
ambos facam parte da logica do cuidado.

Frisa-se, neste sentido, como dever da
Enfermagem, orientar o autocuidado a todo e
qualquer individuo que esteja incluido na rede de
atencao a saude, direta ou indiretamente. Deve-se
caracterizar a visita domiciliar como uma acao
voltada para a realizacao de educacao em saude
continua para o aperfeicoamento das habilidades
do cuidador familiar na realizacao dos cuidados ao
adoecido e seu autocuidado. Sugere-se a formacao
de grupos de apoio aos cuidadores como uma
excelente estratégia, somada a utilizacao de
tecnologias educativas, pois propiciam espacos de
troca de experiéncias, favorecendo um local de
livre expressao de emocdes e sentimentos, de
forma que o cuidador se sinta livre do sentimento
de medo e repressao, funcionando como uma
valvula de escape para parte dos sentimentos que
o sobrecarregam, além de ir a favor da
socializacao, interacao com tecnologias leves e
colaboracao com a educacao de pares.

Espera-se que este estudo sirva como subsidio
para agucar o olhar do profissional que presta
assisténcia em cuidados paliativos, no sentido de
que, cada vez mais, parte da atencao seja voltada
para o cuidador. Necessita-se que ocorra a criacao
de um vinculo indestrutivel entre a equipe
multiprofissional, o adoecido e o cuidador,
favorecendo o sucesso do planejamento das acoes
e a efetivacao de uma assisténcia qualificada, com
a atencao, de fato, integral a salde dos individuos
que compoem esta triade.
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