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RESUMO

O cuidador é de suma importancia no tratamento oncoldgico, pois fica respon-
savel de fornecer apoio ao paciente, manejando sintomas emocionais e auxiliando
em acoes mais praticas. Dessa forma, pretenderam-se verificar, a partir da percep-
cdo dos cuidadores, quais eram as suas principais demandas e como avaliavam o
cuidado destinado a eles dentro dos servicos de salde, no contexto ambulatorial
e nainternacdo. A coleta de dados foi realizada com acompanhantes de pacientes
oncoldgicos em Cuidados Paliativos em um hospital publico de referénciaem Bra-
silia, de junho a agosto de 2022, por meio de entrevistas semi-estruturadas. Foram
descritas como necessidades do cuidador uma postura acolhedora por parte dos
profissionais, informacdo de qualidade e autocuidado. A maioria ndo vislumbrou
um servico direcionado exclusivamente para si e poucos mencionaram a psicologia
como sendo esse servico, entretanto, avaliaram o atendimento em geral ofertado
como sendo de qualidade. Também foram identificados como cuidado para o cui-
dador uma postura acolhedora da equipe e o auxilio nas atividades de troca de
fraldas e banho. Comisso, verificou-se a necessidade em implementar mais acoes
de cuidados direcionados ao cuidador, em vista de seu destaque no tratamento.

Palavras-chave: Cuidador de paciente; Cuidado paliativo; Psico-oncologia.

ABSTRACT

The caregiver is of major importance in cancer treatment, as he is responsible
for providing support to the patient, managing emotional symptoms and helping
with more practical actions. Thus, it was intended to verify, based on the caregivers’
perception, what were their main demands and how they evaluated the care
provided to them within the health services, in the outpatient context and during
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hospitalization. Data collection was carried out with caregivers of cancer patients undergoing palliative care at a
public reference hospital in Brasilia, from June to August 2022, through semi-structured interviews. A welcoming
attitude on the part of professionals, quality information and self-care were described as caregiver needs. The
majority did not envisage a service aimed exclusively at themselves and few mentioned psychology as such a
service, however, they evaluated the service generally offered as being of quality. It was also identified as care
of the caregiver: a nurturing posture of the team and assistance in activities of changing diapers and bathing.
With this data, it was verified a need to implement more care actions directed at the caregiver, in view of their

prominence in the treatment.

Keywords: Pacient caregiver; Palliative care; Psycho-oncology.

INTRODUCAO

O cancer constitui um complexo problema de
salide publica, em razao de sua magnitude epidemio-
l6gica, social e econdmica. Trata-se de uma doenca
grave, que se estabelece como a segunda principal
causa de morte no Brasil, com destaque entre as do-
encas cronicas-degenerativas, por possuir, em geral,
um tratamento longo em que existe uma possibili-
dade de recidiva, o que traz angustias e incertezas
guanto ao desenvolvimento de tal tratamento. Des-
samaneira, o diagnostico oncoldgico pode acarretar
Nao apenas prejuizos e repercussoes fisioldgicas, mas
também importantes impactos emocionais no doente
e nos familiares®%%.

As doencas ameacadoras da vida, sejam agudas ou
cronicas, com ou sem tratamento modificador de doen-
Ca, em que o cancer se insere, trazem a necessidade de
um olhar para o cuidado amplo e complexo, em que haja
interesse pela totalidade da vida do paciente, com respei-
to ao seu sofrimento e de seus familiares*. Este tipo de
cuidado foi referido inicialmente em 1990 e atualizado
em 2018, pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
como Cuidados Paliativos, sendo a sua definicdo:

“Os Cuidados Paliativos sdo uma abordagem
qgue melhora a qualidade de vida dos pacien-
tes (adultos e criancas) e suas familias que
enfrentam problemas associados a doencas
limitadoras de vida. Previne e alivia o sofri-
mento através daidentificacdo precoce, ava-
liacdo correta e tratamento da dor e outros
problemas, sejam eles fisicos psicossociais
e espirituais®”

Por conseguinte, levando em consideracao que
dentro da definicdo de Cuidados Paliativos, esten-
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de-se a intervencdo aos familiares dos pacientes e,
compreendendo que as redes de suporte social fun-
cionam como facilitadoras, influenciando na maneira
com que o paciente avalia e responde ao contexto de
adoecimento e tratamento, faz-se necessario destacar
aimportanciadainsercdo dos cuidadores e familiares
no contexto hospitalar, possibilitando o acompanha-
mento de todas as etapas do tratamento do paciente
oncoldgico®”’.

Os familiares sao referéncias importantes para
0s pacientes oncolégicos em Cuidados Paliativos e
seu envolvimento no acompanhamento do tratamento
tem um impacto relevante sobre o bem-estar e a quali-
dade de vida do paciente. E preciso destacar que, para
além do papel de cuidadores, possuem seus deveres e
necessidades pessoais. Em um contexto em que se faz
necessario conciliar as demandas anteriores ac adoe-
cimento, os desafios impostos pela doenca e o papel de
cuidar, os cuidadores sao afetados pelo adoecimento
do paciente em diversas dimensoes: verifica-se desde
efeitos em sua salde fisica e mental, até alteracoes
de rotina e impactos econdémicos®. Assim, levando
em consideracdo a importancia do papel do cuidador
para o paciente no tratamento oncolégico e o grande
impacto emocional que estes sofrem, é essencial que
0s servicos de sauide incluam os cuidadores em seus
planos de acdo e cuidado’.

A falta de um cuidador ou de alguém que ocupe
essa funcao denota um sentido de desamparo no pa-
ciente, fato que pode interferir diretamente no pro-
cesso de cuidado e ser um dificultador no tratamento.
Para afuncao de cuidador, sdo esperadas algumas atri-
buicoes como: realizar o suprimento das necessida-
des béasicas do paciente, saber ouvi-lo, acolhé-lo com
carinho e mostrar-se disponivel para assumir a tarefa
de cuidar. Contudo, quando o cuidador ndo consegue
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exercer tais atribuicdes conferidas, este acompanhan-
te pode desfavorecer o tratamento do paciente, pois
as reacdes emocionais provenientes da sensacao de
desamparo causada podem afetar negativamente a
maneira com que o paciente enfrenta o adoecimento
e adere ao tratamento.

Conforme a Resolucdon®41 do Ministérioda
Saude de 2018, que dispde sobre as diretrizes para
a organizacdo dos Cuidados Paliativos, a luz dos cui-
dados continuados integrados, no ambito do Sistema
Unico de Satde (SUS), os Cuidados Paliativos deverao
ser ofertados em qualquer ponto da rede de atencao
a saude, a saber: atencao basica, atencao domiciliar,
atencao ambulatorial, urgéncia e emergéncia e aten-
cdo hospitalar™.

Durante o tratamento de um paciente oncoldgico,
as possibilidades de caminhos e de permanéncia em
cadainstanciadessarede sdo multiplas. Destarte, tendo
em vista que, durante a extensao do tratamento, o pa-
ciente oncoldgico em Cuidados Paliativos perpassa por
esses distintos ambientes da rede de atencao a saude
e que costumam ser acompanhados por um cuidador
principal nesse processo, o presente estudo teve o ob-
jetivo de compreender quais sdo as percepcoes dos
cuidadores em relacdo ao atendimento do servico de
sauide que a eles sdo ofertados no contexto hospitalar,
pretendendo-se dar luz a uma visdo particular deles
e, consequentemente, promover possiveis melhorias.

O presente trabalho se mostra relevante pois se
propde a compreender quais sao as necessidades e as
demandas dos cuidadores de pacientes em Cuidados
Paliativos oncoldgicos, a fim de buscar pontos e con-
tribuicoes para o desenvolvimento de estratégias que
possam aprimorar o atendimento em salde voltado
para esse publico.

METODOLOGIA

Tratou-se de um estudo com delineamento ex-
ploratério e qualitativo, realizado com cuidadores de
pacientes em Cuidados Paliativos oncoldgicos. Os par-
ticipantes foram escolhidos por conveniéncia, sendo
selecionados aqueles que estiveram prontamente dis-
poniveis para a participacao na pesquisa no periodo
de coleta dos dados.

A amostrafoi composta por 14 sujeitos cuidadores
de pacientes em Cuidados Paliativos oncoldgicos, usua-
rios de um hospital especializado em Cuidados Paliativos
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da rede publica do Distrito Federal. A coleta dos dados
foi realizada no periodo de junho a agosto de 2022. Ape-
sar de haver consensos diferentes sobre o nimero total
de participantes para uma pesquisa qualitativa, levou-se
em consideracdo o objetivo da pesquisa e os nimeros de
participantes sugeridos pela literatura®1314,

Dentre os individuos da amostra, sete eram
acompanhantes de pacientes internados e os outros
sete eram acompanhantes de pacientes em atendi-
mento ambulatorial, para que fosse possivel comparar
se havia algumadistincdo na percepcdo dos cuidadores
sobre o servico ofertado em cada um dos contextos.

Foram incluidos na pesquisa, os cuidadores maio-
res de idade, tanto familiares quanto cuidadores sem
vinculo familiar, em que o paciente estivesse em si-
tuacdo de acompanhamento ambulatorial (por pelo
menos dois meses) ou de internacdo hospitalar em
Cuidados Paliativos (por pelo menos duas semanas), e
que fossem identificados como o cuidador principal do
paciente (definido como o responséavel pelos cuidados
diretos ao paciente na maior parte do tempo).

Foram excluidos aqueles que apresentaram al-
gum déficit auditivo, cognitivo ou qualquer outra con-
dicdo clinica que dificultasse a comunicacdo para o de-
senvolvimento da pesquisa, cuidadores profissionais
remunerados para desempenhar a funcao e os que
nao foram considerados como o cuidador principal
do paciente.

O presente estudo foi aprovado pelo Comité
de Etica e Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ensino e
Pesquisa das Ciéncias da Saude (FEPECS), sob nu-
mero de parecer consubstanciado 5.388.666 (CAAE
57253722.8.0000.5553), com a participacdo dos
cuidadores, condicionada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Para a coleta de dados, utilizou-se como ins-
trumento a entrevista semi-estruturada, de forma a
possibilitar maior expressdo dos entrevistados. Por
meio da entrevista, foram coletados os dados socio-
demograficos dos cuidadores, para caracterizacao dos
participantes e, entdo, aprofundou-se na questédo de
quais seriam as necessidades e as demandas de cui-
dadores de pacientes em Cuidados Paliativos oncolo-
gicos e quais seriam as suas expectativas em relacao
ao cuidado direcionado a eles. Nas situacoes em que
o cuidador ndo soube fornecer todas as informacoes
sobre o diagnostico e os dados sociodemograficos do
paciente, foi realizada a verificacdo no prontudrio.
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As entrevistas foram gravadas com o consenti-
mento dos participantes e posteriormente transcri-
tas. Os dados foram analisados de maneira qualitativa,
utilizando-se a categorizacdo tematica inspirada na
Andlise de Contetido proposta por Bardin®>.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Emrelacao aos dados sociodemograficos, foi pos-
sivel observar que houve uma prevaléncia do sexo fe-
minino nas entrevistas (64,4%), sendo que os vinculos
encontrados entre os cuidadores foram: marido/espo-
sa, filhos e irmaos. Todos os entrevistados possuiam
vinculo familiar com o/a paciente.

Dentre os entrevistados, a maioria afirmou viver
junto com o paciente (57,1%) e 42,9% nao viviam no
mesmo domicilio. O tempo de acompanhamento dos
pacientes no hospital foi um dado que apresentou uma
grande amplitude de resposta. No contexto ambula-
torial, o tempo minimo foi de cinco meses e o maximo
sete anos, com tempo médio de 24 meses de acom-
panhamento. No contexto de internacao, encontrou-
se como tempo minimo duas semanas e maximo sete
meses, com tempo médio de oito semanas.

A partir da analise das entrevistas, cinco grandes
categorias teméticas foram identificadas, apresentan-
do subcategorias descritas a seguir.

ESCOLHA DO CUIDADOR

A categoria “escolha do cuidador” descreveu falas
que explicam de que maneira se deu a escolha de quem
seria o cuidador principal do paciente e se ocorreu al-
guma mudanca desde a descoberta do diagndstico até
o momento atual do tratamento. Foi dividida em duas
subcategorias: “critérios utilizados” e “alternancia”

Ao analisar as respostas, observou-se que a maio-
ria dos entrevistados apontou que a escolha se deuem
razao do tipo de relacionamento entre paciente e cui-
dador (com a prevaléncia de relacionamento conjugal)
e, em alguns casos, notou-se uma sensacao de dever
relacionada a tal escolha. Outro fator bastante recor-
rente foi a escolha do cuidador principal por afinidade,
Ou Seja, uma pessoa com quem o paciente temumrela-
cionamento afetivo mais forte. Com menor frequéncia,
apareceram situacoes nas quais as pessoas se tornaram
cuidadoras por terem maior disponibilidade de tempo,
sendo algo mais aproximado de uma imposicao pelos
demais familiares e menos de uma opcao do cuidador.
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Essas informacoes estdo em concordancia com o que
Ribeiro e Souza® assinalaram de que para a escolha do
cuidador familiar levam-se em consideracdo os quesi-
tos de lacos afetivos, proximidade residencial, suporte
financeiro e disponibilidade de tempo.

“Sim, ela tem a mim né. Somos casados, jun-
tos. Entdo, sou eu que trago, levo, acompa-
nho. Sempre eu. Até porque eu acho que tem
que ser assim né.” (Relato de cuidador)

“[...]mais pelo fato...como eu posso dizer? Do
apego. Porque eu sou muito apegada a ele’
(Relato de cuidador)

‘como eu ndo trabalho fora, eu que t6 mais
assim presente.” (Relato de cuidador)

A subcategoria “alternancia” conteve falas sobre
ter ocorrido ou ndo uma mudanca da pessoa que se
colocou como cuidadora principal, do momento da
descoberta do diagnostico, até o momento do trata-
mento em que o paciente se encontrava. Apenas hou-
ve mudanga em um caso, em gue o paciente morava
em outro estado e foi necessério realizar a mudanca
de localidade para o tratamento.

“Sim, porque assim, no inicio ele tava moran-
do no Piaui com o meu pai, mais um outro
irmao e o meu pai. Foi fazer uns exames de
rotina em Teresina e |4 descobriu, né. Ai a
gente chamou ele pra ca, pra ver se a gente
conseguia pelo SUS porque a gente ndo tinha
condicao de manter o tratamento 14, que era
particular” (Relato de cuidador)

NECESSIDADES DE UM CUIDADOR

A categoria “necessidades de um cuidador” re-
tratou falas relacionadas com aquilo que um cuidador
precisa durante o contexto de acompanhamento do
paciente em seu processo de adoecimento. Esta ca-
tegoria foi subdividida em “necessidades” e “auséncia
de necessidades”.

A subcategoria “necessidades” reuniu as falas
daqueles que identificaram alguma necessidade para
sino papel de cuidador. Foram identificadas questoes
como: informacao de qualidade da equipe de salde
e comunicacdo mais acolhedora. Esse dado corrobo-
rou com o que foi encontrado no estudo de Hocking
et al.” que apontou para o fato de que os cuidadores
familiares sentem a necessidade de aprender sobre
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as questodes praticas relacionadas ao ato do cuidado,
especialmente no periodo inicial do tratamento, uma
vez que nao foram preparados para exercer tal funcao.

Ademais, outras demandas apontadas foram su-
porte financeiro, praticar o autocuidado e encontrar-
se em bom estado de saude, possuir uma boa base
familiar e alternar com alguém os cuidados para nao
se manter muitos dias no hospital. Esses dados estao
de acordo com o que foi encontrado por Guimaraes
e Lipp'® em que a maior necessidade apontada pelos
cuidadores foi a de ser cuidado e a maioria dos cui-
dadores citou necessidades como ter tempo para si
e suporte social, familiar e econémico, o que propor-
ciona cuidar melhor do paciente.

Nota-se que, embora os cuidadores tenham
apontado tais necessidades, verificou-se na analise
da categoria anterior a majoritaria ndo alternanciados
cuidados, o que indica que existe uma sobrecarga dos
cuidadores principais.

“Olha, ultimamente eu mesma me dei con-
ta que eu precisava cuidar de mim. Eu me
isolei. Teve uma época da minha vida que eu
me isolei, né. Com relacao ao cuidado dela,
filho, esposo... eu abri e olho e reparei que
eu também tava precisando de uma atencao
voltada pra minha pessoa. E desde entdo eu
tenho feito o qué? Mudei um pouco minha
alimentacao, tirei algumas coisas que tavam
me prejudicando. Estou indo pra academia,
que diz que ajuda muito também em relacao
aisso. Essas duas coisas que eu precisava fa-
zer e comecei a fazer e ta me fazendo bem.
(Relato de cuidador)

Dos entrevistados, quatro sujeitos ndo souberam
identificar uma necessidade para si mesmos, demons-
trando foco no paciente, o que caracterizou a subca-
tegoria “auséncia de necessidades”. Isso confirma o
que foi descrito por Guimardaes e Lipp'® sobre alguns
cuidadores ndo conseguirem nomear necessidades
proprias, o que 0s pesquisadores inferiram como uma
incapacidade do cuidador de voltar atencao para si
mesmo, priorizando o atendimento das necessidades
do paciente.

“Necessidade praminhavida? Eu nao preciso
de nada. S6 té aquiporela.l..] Oimportante é
ela. Eunaovejo - eundo ligo praisso.” (Relato
de cuidador)
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PAPEL DO CUIDADOR

A categoria “papel do cuidador” teve como sub-
categorias “importancia do cuidador” e “desafios do
cuidador” apresentando falas de como os cuidadores
descreveram as atribuicoes envolvidas e a experiéncia
da tarefa de cuidar do paciente.

Na subcategoria “importanciado cuidador” muitos
apontaram arelevancia de representarem uma rede de
apoio mais operacional, auxiliando no recebimento de
informacao e planejamento do tratamento, mas tam-
bém, em outros casos, uma rede de apoio mais emo-
cional, com o objetivo de fornecer carinho e atencao
a pessoa. Os achados vao ao encontro do descrito por
Polonio et al.’® que observaram sobre a atribuicdo do
cuidador como sendo um conjunto de acdes que cons-
tituem auxilio no suprimento das necessidades basicas,
nas demandas fisicas ou reacoes do tratamento.

“Entdo assim, eu acho que, pro enfermo, é
muito importante ter esse, esse companhei-
rismo. Nao importa o grau de parentesco.
Pode ser marido, pode ser irma, pode ser
cunhada. Eu acho muito importante. Para
um enfermo, eu acredito que deixa ele mais
assim, com uma certa tranquilidade.” (Relato
de cuidador)

“Se eu nao fosse do jeito que eu sou na vida
dele, ele nado existia mais. Porque eu corro
atrés, eu vou no mercado, eu ndo falto em
qualguer compromisso. Entdo eu acredito
que essa ajuda € muito importante pra vida
dele!” (Relato de cuidador)

A subcategoria “desafios do cuidador” reuniu re-
latos de momentos que ocorreram desde o inicio do
diagndstico até o tratamento em que se encontravam.
Nela, foram identificados temas como: o momento em
gue o paciente apresentou um rebaixamento clinico
importante; a situacdo da comunicacdo diagnostica;
a realizacado dos procedimentos de curativo e de tro-
ca de fraldas; a ocasido da internacdo na unidade de
salide selecionada para a realizacao da pesquisa, por
existir uma crenca de que o hospital se tratava de um
lugar para onde as pessoas sdo encaminhadas para
morrer num contexto de abandono; a preocupacao por
estar do lado de fora e ndo saber o que o paciente est4
experienciando; a vida pessoal ser deixada para segun-
do plano; a sobrecarga emocional e passar muitos dias
no ambiente hospitalar longe dos familiares.
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Esses resultados sao compativeis ao que Gui-
mardes e Lipp'® encontraram acerca das dificulda-
des do cuidador principal de pacientes oncologicos
em Cuidados Paliativos, em que foi citado sobre o
manejo com o paciente, consistindo este em ativi-
dades préaticas, como nos momentos do banho, do
curativo e nalocomocdo. No referido estudo, foi ob-
servado que, com o avanco da doenca, os pacientes
se tornavam mais dependentes e a sobrecarga do
cuidador aumentava.

Além disso, a literatura aponta sobre os impac-
tos vivenciados por um cuidador, em que héa diversas
mudancas em seu cotidiano, na qualidade de vida, nos
fatores psicoldgicos, além da sobrecarga decorrente
do trabalho de cuidar'?, o que também foi constatado
no presente estudo.

“Né&o sei assim, eu achava que eu era tao for-
te, por estar lidando com uma coisa tdo feiae
nojenta né, que é o cancer. Fedido. Tudoisso.
Eeleé Eeutdaquiné. Evoltopraminhacasa
e quando eu venho no outro dia euvenho re-
novada. Nao ligo, ndo. Troco ela, coisa que eu
nao imaginava, sei 4. Vocé acha forca onde
vocé ndo tem.” (Relato de cuidador)

‘O meu desafio assim pra mim € quan-
do ele piora. Quando ele piora eu fico
ruim junto com ele. Se vem comida eu
ndo como. Porque ele ndo comeu, eu nao
como. Ai eu fico orando, pedindo a Deus ‘o
que que td acontecendo comele?” (Relato
de cuidador)

SUPORTE AO CUIDADOR

A categoria “suporte ao cuidador” foi dividida em
quatro subcategorias: “servicos oferecidos ao cuida-
dor e a avaliacdo sobre eles”; “auséncia de servicos
oferecidos ao cuidador e a avaliacdo do servico em
geral”; “servico ideal voltado para o cuidador” e “com-
paracdo entre servicos ambulatoriais e de internacao’.

No que se refere a subcategoria “servicos ofere-
cidos ao cuidador e a avaliacdo sobre eles” verificou-se
no relato de alguns entrevistados o destaque para a
oferta do servico de psicologia a eles, embora em al-
guns casos tenha sido relatado que nao houve adesao
por percepcao de falta de necessidade. Em outros ca-
sos, foi realizado o acompanhamento pela psicologia e
foi descrita percepcao de beneficio a partir do acesso

a esse servico.
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“...Nos ajudou muito. Muito mesmo. Porque...
pramim, a psicologia, ela € super importante.
Tanto para o enfermo como para o acompa-
nhante. Ela deixa a gente muito a vontade, a
gente conversa, dialoga, faz perguntas, temos
respostas de imediato, respostas bem dire-
cionada pra nossa vida (Relato de cuidador)

Os dados obtidos confirmaram o que Oechsle
et al.® destacaram sobre a importancia do suporte
psicoldgico para os familiares cuidadores de pacien-
tes oncoldgicos em Cuidados Paliativos, uma vez que
constataram sintomas relevantes de distress, ansie-
dade e depressdo em tal publico.

Ademais, sobre a mesma subcategoria, alguns
apontaram o auxilio da equipe no momento de reali-
zar tarefas mais operacionais com o paciente, como o
momento do banho e de realizar troca de fraldas e de
curativos. Também mencionaram a realizacao de reu-
nides familiares com a equipe e a postura acolhedora
por parte dos profissionais.

“Porque todo médico, todo enfermeiro, todo
técnico, qualquer pessoa que entra na enfer-
mariatanto da atencao pra minha mae, como
da pra mim também. Vocés ndo se preocu-
pam so com o paciente, e sim com a familia
também. Isso pra gente é muito importante.
Muito mesmo.” (Relato de cuidador)

Emrelacdo a avaliacdo de tais servicos, em alguns
casos, foi feita a ressalva de que nem todos os pro-
fissionais teriam tido uma postura acolhedora. Tam-
bém foi dito que o hospital em si é uma experiéncia
negativa, apesar de possuir bons profissionais. Men-
cionou-se sobre a necessidade de outras unidades de
referéncia em Cuidados Paliativos naregido, para que
a espera a acessa-las ndo fosse tdo grande e, assim,
nao sobrecarregar os funcionarios, algo que poderia
impactar na qualidade do servico ofertado.

“.tem turma que vocé chega assim pra falar
praela ‘o, to precisando de tal coisa, vai 18" -
‘vocé espera s6 um pouquinho? - ndo vem.
(Relato de cuidador)

“Deixa eu te falar, ao mesmo tempo que a
gente tem pessoas que...que que te apoiam
e sdo bem versatil, tem pessoas que sdoum
pouco mais rude também.” (Relato de cui-
dador)
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Identificou-se ainda a subcategoria “auséncia de
servicos oferecidos ao cuidador e a avaliacdo do servi-
co em geral”, na medida em que notou-se que muitos
cuidadores nao vislumbraram servicos ofertados ex-
clusivamente para eles.

“Nao assim, pra mim eu ainda ndo consegui
visualizar nenhum ponto assim, voltado pra
mim.” (Relato de cuidador)

Notou-se que aqueles que ndo conseguiram
identificar um servico dirigido a eles, consideraram o
servico em geral como sendo de qualidade, demons-
trando terem tido experiéncias satisfatérias com a
equipe, principalmente por perceberem que o acom-
panhamento estava sendo benéfico para o paciente
que acompanhavam.

“No momento... nenhum. Mas assim, eu ndo
tenho o que reclamar do hospital, dos fun-
cionarios, sdo muito prestativos. Sempre tao
ali conversando com ele e isso é bom. Ele se
sente acolhido. Entdo assim, tudo aqui pra
mim ta sendo uma experiénciaincrivel” (Re-
lato de cuidador)

Emrelacdo ao servicoideal voltado para o cuida-
dor, a anélise das falas dos entrevistados caracteriza
o servico como aquele no qual a equipe fornecesse
informacao de qualidade, em que fosse possivel para
o cuidador realizar atividades significativas para seu
autocuidado (como jardinagem), que houvesse uma
atencao as necessidades da familia de forma ampliada,
abarcando questdes econémicas (como ofertar cestas
basicas), que nao houvesse um periodo tao longo entre
as consultas, em que recebesse uma orientacdo de
como agir em uma situagao de rebaixamento clinico
do paciente, que houvesse mais unidades hospitalares
como a em questao.

“...tem pouco [hospitais especializados em
Cuidados Paliativos, como o da pesquisal.
Nao podia ser s6 um.” (Relato de cuidador)

‘Ah, eu queria. Eu queria aguar as plantas.
Hahahaha. Eu queria. Ou assim, me disses-
sem: “vocé vai ficar responsavel pelas plan-
tas”. Ai meu Deus! Isso pra mim ia ser uma
gloria” (Relato do cuidador)

Health Residencies Journal (HRJ). 2024;5(23):47-55

Quanto as diferencas do contexto ambulatorial e
de internacao, todos os cuidadores entrevistados so
tinham a vivéncia de um dos ambientes.

Entretanto, analisando de maneira geral as fa-
las trazidas pelos acompanhantes, foi possivel verifi-
car que aqueles no contexto de internacao apontaram
com maior frequéncia o suporte mais operacional da
equipe, exemplificando momentos de troca de fral-
das dos pacientes e do banho, restrito a tal ambien-
te. Também na amostra da internacdo, observou-se
que relataram um acolhimento da equipe como um
servico voltado para eles, mencionando a realizacao
de reunides e explicacdes técnicas mais direcionadas
a eles. Em ambos os contextos foram identificados o
atendimento psicoldgico como um servico destinado
para o cuidador. Todavia, na amostra ambulatorial,
destacou-se que o acompanhamento psicologico foi
0 Unico servico identificado como um servico focado
no cuidador por trés dos participantes, sendo que os
demais participantes da amostra ambulatorial ndo
souberam nomear outra atividade voltada para eles.

CONCLUSAO

O presente estudo buscou compreender a ma-
neira em que os cuidadores de pacientes oncoldgicos
em Cuidados Paliativos identificavam o servico de sau-
de direcionado para eles, com a finalidade de propor
possiveis melhorias para o servico.

Por meio da analise dos dados, foi identificada
como necessidades de um cuidador, uma comunica-
cao contendo informacao de qualidade, a qual deve
ser realizada de maneira acolhedora por parte dos
profissionais, além de praticas que promovessem o
autocuidado. Mesmo com a identificacao de tais ne-
cessidades, foi possivel notar gue muitos ndo conse-
guiram reconhecer um servico voltado exclusivamente
para eles e, em geral, demonstraram como central o
servico voltado para o paciente. A partir desses dados,
notou-se aimportancia de um investimento por parte
daequipe em educacdo em saude, com vistas aincen-
tivar o autocuidado do cuidador, demonstrando como
a sua saude pode afetar no tratamento do paciente e
estimular que haja uma troca dos acompanhantes, a
fim de evitar uma sobrecarga do acompanhante.

Além disso, evidenciou-se que muitos cuidadores
apontaram como servico voltado para eles a troca de
fraldas e curativos. Isso permite que o cuidador nao
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se sinta sobrecarregado, mas também aponta para o
fato de que deveria ser passado de forma mais clara
as funcdes e os limites do papel do cuidador, para que
nao sejam confundidas com as da equipe.

O acompanhante no contexto hospitalar passa a
ser a principal fonte de apoio do doente e a sua pre-
senca tornou-se muito importante para aliviar a an-
siedade, o desconforto e a inseguranca do paciente?.
Como forma de diminuir as dificuldades enfrentadas
pelo cuidador, a literatura indica estratégias como
intervencoes educativas, estratégias assistenciais e
implementacao de politicas publicas de salde para a
minimizacao dos efeitos de sobrecarga do cuidador?:,

Para além das intervencoes ja utilizadas no hos-
pital, como as reunides familiares, os atendimentos
psicolégicos e a sensibilizacdo para uma postura mais
acolhedora e direcionada para o acompanhante, acre-
dita-se que seria relevante a realizacdo de outras in-
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