2ROV

Revista Brasileira de Qualidade de Vida

Nathalia Brenda Diniz Soares da Conceigdo @
ndinizsoares@gmail.com
Universidade do Estado do Para (UEPA),

Belém, Para, Brasil

Elvira Silvestre Chaves Gama @
psicologiaelviragama@gmail.com

Hospital Ophir Loyola (HOL), Belém, Para,
Brasil

Revista Brasileira de Qualidade de Vida

ISSN: 2175-0858

http://periodicos.utfpr.edu.br/rbqv

A percepc¢ao da sobrecarga subjetiva para
cuidadores familiares de pacientes em
cuidados paliativos oncologicos

The perception of subjective burden for
family caregivers of cancer patients in
palliative care

RESUMO

OBJETIVO: Compreender como os cuidadores familiares de pacientes oncolégicos
em cuidados paliativos percebem a sobrecarga subjetiva e seus impactos no
cotidiano.

METODOS: O estudo é uma pesquisa descritiva, de abordagem qualitativa, tendo
como método de analise de dados a analise de contetudo, de Laurence Bardin. O
local de coleta de dados foi a Clinica de Cuidados Paliativos Oncolégicos do
Hospital Ophir Loyola, localizado em Belém do Pard. Foram entrevistados quatro
participantes maiores de 18 anos, todos cuidadores principais e familiares dos
pacientes. Para a coleta de dados, foi utilizada a entrevista semiestruturada. As
entrevistas foram transcritas na integra e analisadas para a formulacdo das
categorias tematicas relacionadas a percepcao dos cuidadores familiares sobre a
sobrecarga subjetiva.

RESULTADOS: Foram desenvolvidas trés categorias descritivas: na primeira
categoria, emergiram dificuldades de dividir os cuidados dos pacientes com outros
familiares; na segunda, destacaram-se as mudancas ocorridas na vida dos
cuidadores; e, na terceira, abordaram-se estratégias de enfrentamento por meio
da religiosidade/espiritualidade frente a sobrecarga subjetiva e ao contexto de
terminalidade.

CONCLUSOES: A sobrecarga subjetiva aparece de forma discreta, ndo diretamente
observavel. As demandas relativas a ela podem nao ser identificadas e abordadas,
gerando sensa¢do de desamparo e/ou de negligéncia com o sofrimento do
cuidador principal. A atencdo a sobrecarga subjetiva é essencial no cuidado
paliativo considerando o binbmio paciente-familia e deve ser objeto de estudo na
area.

PALAVRAS-CHAVE: cuidadores; familiares; cuidados paliativos; sobrecarga
subjetiva.
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ABSTRACT

OBJECTIVE: Understand how family caregivers of cancer patients in palliative care
perceive the subjective burden and its impacts on daily life.

METHODS: The study is descriptive research, with a qualitative approach, using
Laurence Bardin's Content Analysis as a method of data analysis. Data were
collected at the Palliative Care Oncology Clinic at Ophir Loyola Hospital, located in
Belém do Para. The study interviewed four participants over 18 years old, all of
whom were primary caregivers and family members of the patients. Data
collection used a semi-structured interview. The interviews were transcribed in
full and analyzed to formulate thematic categories related to the caregivers'
perception of subjective burden.

RESULTS: Three descriptive categories were developed: in the first category,
difficulties emerged in sharing patient care with other family members; in the
second, the caregivers' highlighted changes that occurred in their lives; and in the
third, coping strategies were approached through religiosity/spirituality in the
face of subjective overload and the context of terminality.

CONCLUSIONS: Subjective overload appears discreetly, not directly observable.
Demands related to it may not be identified and addressed, creating a feeling of
helplessness and/or neglects of the main caregiver's suffering. Attention to
subjective overload is essential in palliative care considering the patient-family
binomial and should be a study object in the area.

KEYWORDS: caregivers; relatives; palliative care; subjective burden.
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INTRODUCAO

O tratamento do cancer, quando realizado nas fases iniciais,
possibilita a cura ou a remissdo da doenca. Porém, ha condicdes em que o
tratamento curativo é ineficaz ou a doenga evolui para um estagio
avancado antes da realizacdo de uma abordagem curativa. Nesses casos,
os cuidados paliativos devem ser ofertados no intuito de auxiliar o manejo
de sintomas de dificil controle e de outros aspectos psicossociais
relacionados a enfermidade neste estagio. Na fase em que o paciente se
encontra proximo de sua terminalidade, os cuidados paliativos sao
ampliados objetivando garantir qualidade de vida (BRASIL, 2018).

Em cuidados paliativos, deve-se direcionar a atenc¢do para o bindbmio
paciente-familia, que constitui a unidade de cuidados. Esta configuracao é
indissocidvel, visto que o primeiro é o receptor e o segundo, na maioria
das vezes, o provedor de cuidados (MENEGUIN; RIBEIRO; FERREIRA, 2016).
Os periodos que precedem os ultimos momentos de vida do paciente sdo
0s mais complexos e impactantes para os familiares que realizam os
cuidados (FROSSARD et al., 2018).

Na maioria dos casos, um cuidador principal é eleito para fornecer os
cuidados necessarios ao paciente e, comumente, este é algum integrante
do seio familiar que assume novas fungoes. Estar nesta condi¢do acarreta
exercer muitas atividades e o acumulo pode culminar no sentimento de
sobrecarga, seja em funcdao da demanda objetiva, que se relaciona com o
cumprimento de tarefas, ou pela demanda de carater subjetivo,
relacionada a experiéncia do cuidador e aos sentimentos sobre o seu papel
(MARCHI et al., 2016).

A dimensdo objetiva da sobrecarga remete as questdes do cotidiano
do cuidador, como a prestacdo e a supervisdao de cuidados, e
compreendem os impactos financeiros, sociais e profissionais relacionados
com a condicdo de adoecimento de um familiar. A dimensdo subjetiva, por
sua vez, diz respeito a aspectos emocionais, relacionados ao afeto, as
preocupagdes com o paciente e ao desconforto em estar no papel de
cuidador (BANDEIRA; CALZAVARA; CASTRO, 2008).

As demandas referentes a dimensdo subjetiva da sobrecarga dos
cuidadores comumente ndo sdo levadas em consideracdao, porém, é
preciso direcionar as aten¢les para essas questdes. Se as demandas nao
forem supridas de maneira adequada, podem se tornar geradoras de
adoecimento fisico ou psiquico. O presente trabalho tem como objetivo
compreender como os cuidadores familiares de pacientes oncolégicos em
cuidados paliativos percebem a sobrecarga subjetiva e seus impactos no
cotidiano.
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Considerando a filosofia dos cuidados paliativos, que apresenta de
maneira enfatica a necessidade de estender a assisténcia também para os
cuidadores, este estudo apresenta sua relevancia acerca da identificacao
da percepcdo dos aspectos subjetivos da sobrecarga.

Com o estudo, almejou-se que a equipe que atua nos cuidados
paliativos possa ter um olhar ampliado e diferenciado sobre estas
guestdes subjetivas que impactam tanto na qualidade de vida da unidade
de cuidado, quanto na qualidade do cuidado ofertado.

METODOS

O procedimento qualitativo foi escolhido para a realizacdo deste
trabalho pela compreensdo de que ha um largo reconhecimento acerca da
contribuicdo desse tipo de pesquisa para o desenvolvimento das Ciéncias
Humanas. E valido salientar que, em geral, os procedimentos quantitativos
ndo conseguem abarcar a dimensdo dos significados subjetivos dos
objetos estudados (ANDRADE; HOLANDA, 2010).

O método de analise de dados empregado no estudo foi a andlise de
conteudo, proposta por Laurence Bardin. A vertente da analise de
conteudo escolhida foi a andlise de categorias tematicas. Com a vertente,
busca-se encontrar similaridades nos conteddos expressos, permitindo sua
classificacdo em categorias distintas conforme os temas emergem
(CAREGNATO; MUTTI, 2006). A analise de conteldo é apresentada em trés
fases distintas: a pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos
resultados (BARDIN, 2011).

Segundo Bardin (2011), a pré-analise consiste em uma fase inicial de
organizagcdao com trés objetivos gerais: a escolha e a organizacao dos
documentos a serem analisados; a formulacdo de hipdteses e dos
objetivos; e, a elaboracdo de indicadores que fundamentem a
interpretacdo ou conclusdo final. A analise se dd a partir da leitura
flutuante dos documentos, de forma a entrar em contato com os
contetudos emergentes do material.

A exploracdo do material consiste em uma fase de codificagdao dos
elementos levantados na pré-anadlise, além da aplicacdo das decisdes
tomadas. A fase de tratamento é onde os resultados brutos sdo tratados e
interpretados em relagdo as hipoteses formuladas, de forma a serem
significativos. Nesta fase sdo verificadas as recorréncias no discurso dos
participantes, o agrupamento em categorias relevantes na fala dos
participantes e compreendidos a partir das hipdteses e objetivos do
trabalho.
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A pesquisa foi desenvolvida em Belém do Para, no Hospital Ophir
Loyola (HOL). Trata-se de um hospital de referéncia em oncologia que
destina exclusivamente seu atendimento ao Sistema Unico de Salde
(SUS). A instituicdo é credenciada como centro de alta complexidade em
oncologia (CACON) e hospital de ensino pelo Ministério da Saude
(HOSPITAL OPHIR LOYOLA, 2021).

O local de coleta de dados foi a Clinica de Cuidados Paliativos
Oncoldgicos (CCPO-l), que dispde de dez leitos de internacdo. Foram
convidados a participar da pesquisa quatro cuidadores principais,
informais e que possuiam vinculo familiar com os pacientes. Os
participantes foram entrevistados seguindo roteiro semiestruturado com
trés questionamentos centrais:

a) Como vocé se tornou um cuidador?

b) Qual(is) mudanca(s) ocorreu(ram) na sua vida depois que vocé se
tornou um cuidador?

c¢) Como vocé se sente sendo o cuidador principal de um paciente
em cuidados paliativos?

As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra para posterior
analise. Os quatro participantes foram identificados por nomes ficticios
para a preservacao de suas identidades, sdo eles:

a) Fatima, do sexo feminino, 29 anos e cuidadora de sua mae;
b) Ana, do sexo feminino, 23 anos, cuidadora de seu pai;

c) Jane, do sexo feminino, 33 anos, cuidadora de seu pai;

d) Paulo, do sexo masculino, 46 anos e cuidador de seu irm3o.
Nao foram coletados dados adicionais sobre os participantes.

A pesquisa atendeu rigorosamente as normas éticas em pesquisa
envolvendo seres humanos de acordo com a Resolucdo n° 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude. Tendo inicio somente apds a aprova¢ao do
Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, no dia 25 de
junho de 2019, sob o Parecer n° 3.410.248, e apds a autorizacdo pela
direcdo do local de coleta de dados. Os participantes convidados deram
consentimento de participacdo na pesquisa por meio da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da realizacdo das entrevistas semiestruturadas, das
transcricbes e do seguimento dos passos previstos pela analise de
conteudo, foram desenvolvidas trés categorias tematicas:

a) ninguém cuida como eu;
b) mudangas sdao muitas;

c¢) enfrentando o cotidiano.

“NINGUEM CUIDA COMO EU”

Ao longo de todas as entrevistas, emergiu o tema acerca da divisdo
de funcgdes com outros cuidadores. Todos os participantes revelaram
dificuldades em permitir que outras pessoas oferecessem cuidados aos
seus familiares, conforme a fala de Fatima:

Para mim é o mesmo carinho, a mesma coisa, € o mesmo cuidado.
Entdo é muito importante, e assim para gente transmitir esse
cuidado para outra pessoa tem que ser alguém de muita confianga, e
assim eu ndo sinto que eu encontrei alguém que eu tenho que passar
essa responsabilidade. Entdo prefiro deixar ela comigo, e eu té
conseguindo, né?

Fatima consegue expressar abertamente que ndao tem confianga
suficiente para delegar responsabilidades relativas ao cuidado da mae
para outras pessoas. A afetividade esta presente no discurso desta
participante como um fator que distingue o cuidado ofertado por ela em
relagdo ao de outras pessoas que poderiam assumir essa fungao.

Wanderbroocke (2005) aborda a importancia dos vinculos afetivos
entre os membros familiares, destacando nao apenas a forma como se
estabelecem, mas enfatizando que ha um processo no qual os vinculos sao
percebidos e, consequentemente, mantidos de acordo com a qualidade da
relacdo. A autora afirma que as percep¢des de cada pessoa se traduzem
em suas histérias de vida, e conseguem justificar ndo deixar de assumir os
cuidados justamente pela qualidade dos cuidados que dispensam ao
familiar. Ser o cuidador principal de alguém com o qual hd um vinculo
afetivo estreito é dar continuidade a uma relagdo ja estabelecida na qual
ha uma sequéncia linear de coeréncia com a histéria de vida.

Ana também expressa situagdes que remetem ao vinculo afetivo
estabelecido com o pai. Em seu discurso, a cuidadora afirma que existe
uma relacdo de confianga na qual o pai deseja sua presenca constante.
Com a presenca, o pai se sente melhor cuidado e consegue notar que a
atencgdo prestada pela filha é diferenciada.
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Assim, Ana, apesar de possuir uma boa rede de suporte familiar,
com quem poderia revezar os cuidados, ndo utiliza essa rede. Isto se deve
ao fato de ser incentivada pelo paciente a permanecer na funcdo de
cuidadora em decorréncia da vinculacdo presente na histéria de vida de
pai e filha. Nas palavras de Ana:

Tu quer ver aquela pessoa bem, entendeu? Ndo porque vocé td
sendo obrigada aquilo, que sé tem tu para fazer isso, entendeu?
Ainda mais no caso do meu pai que tem muitas pessoas que
poderiam cuidar dele, mas a atengdo é diferente. Inclusive, ele disse
para mim que ele gosta de estar comigo porque ele vé que eu cuido
mais, que eu me importo mais com ele.

Paulo, durante a sua entrevista, revelou que ndo se considera o
cuidador principal. Entretanto, com o desenrolar de suas respostas, afirma
qgue se considera a pessoa mais indicada para o papel de cuidador,
ressaltando que acompanha o paciente hd mais tempo e conhece seu
historico de adoecimento. Também diz ser incentivado por outros
familiares a oferecer cuidados mais frequentes ao irmdo, visto que
reconhecem a proximidade e a afetividade presente na relacdo deles,
conforme Paulo expressa em sua fala:

Fui eu que passei todos os momentos, entdo eu sei o que ele passou
desde o comego, né? Ndo querendo me privilegiar, mas realmente eu
fui um dos primeiros. E ai foram chegando outros cuidadores, mas
ele se sentia muito mais acolhido [...] porque ele é meu porto seguro,
e eu sou o porto seguro dele. Entdo, ele disse [...] que ele queria
morrer nos meus bragos.

Ciente da gravidade do quadro do irmdo, Paulo deseja realizar o
ultimo desejo dele de morrer em seus bragos, por esse motivo passa
grande parte do tempo no hospital na expectativa de que o dbito ocorra
em um momento em que ele esteja préoximo.

Araujo e Leitdo (2012) trazem a perspectiva de que a fase final da
vida do paciente é aquela percebida como mais dificil e angustiante. Nesse
periodo, os pacientes tendem a apresentar sintomas mais complicados e
gue requerem manejos mais complexos, impactando diretamente o
cuidador. O cuidador presencia a piora clinica de seu ente querido,
percebendo, na maioria das vezes, um crescente desconforto até o
momento do dbito.

No caso de Paulo, a dificuldade de revezamento se torna ainda mais
complicada, pois realiza-la implica no possivel ndo cumprimento do —
ultimo — pedido do paciente visto que o momento exato do 6bito nao
pode ser previsto. Quanto mais tempo Paulo estiver presente, maiores sao
as chances de satisfazer esse desejo.
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A participante Jane revela preocupacdes com os cuidados cotidianos
que ela ja aprendeu e acredita estar mais apta que outras pessoas. A
inseguranca dessa cuidadora culmina em constantes questionamentos
sobre a qualidade do cuidado que outros cuidadores podem oferecer ao
seu pai, gerando grande desconforto e preocupa¢do nos momentos em
que ela se ausenta do hospital.

Esse fato influencia Jane que, mesmo reconhecendo a vivéncia de
um processo intenso de desgaste fisico, deseja permanecer na condicdo
de cuidadora principal. Nas palavras de Jane:

Eu ja me acostumei com isso de cuidar dele, no entanto, quando eu
comecei a fazer as trocas, eu fiquei pensando: “serd que ela vai dar
conta?”. Porque eu jd sei, ja sei como virar, ja sei como limpar, jd sei,
né? De vez em quando ver se ele td feito xixi, coc6. “Serd que ela vai
ter todo esse cuidado? Que eu tenho?”

A participante reconhece a importdncia de as atividades
desempenhadas pelo cuidador serem executadas com zelo e atencdo, para
a promocdo de maior conforto para o paciente. Entretanto, ha um
aumento progressivo dessas necessidades com o passar do tempo. Pois,
com o avan¢o do quadro clinico, o cuidador vivencia situacdes mais
extremas e, nesse contexto, suas proprias necessidades sao
desconsideradas em detrimento das necessidades do seu familiar (CUNHA;
PITOMBEIRA; PANZETTI, 2018).

Em unanimidade, os participantes abordaram questdes sobre a
afetividade que possuem na relacdo com o paciente. Nos discursos podem
ser verificadas como essas questdes influenciam ou justificam o interesse
em estar na condi¢ao de cuidador principal. Com efeito, pode-se inferir o
quanto é dificil para os cuidadores abrir mao desse lugar, mesmo que
momentaneamente.

John Bowlby, em meados dos anos 50, propds a Teoria do apego.
Essa teoria enriquece a discussdo acerca da formagao e do rompimento de
vinculos e possibilita abordar esse rompimento no contexto de
terminalidade e de luto (NASCIMENTO et al., 2006).

Bowlby entendeu o apego como um mecanismo bdasico dos seres
humanos, isto é, um comportamento biologicamente programado. Assim,
“[...] o papel do apego na vida dos seres humanos envolve o conhecimento
de que uma figura de apego estd disponivel e oferece respostas,
proporcionando um sentimento de seguranca que ¢é fortificador da
relagdo” (CASSIDY, 1999 apud DALBEM; DELL’AGLIO, 2005, p. 14).
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Com pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos, a iminéncia da
morte se apresenta como uma ameaca real ao rompimento definitivo com
a figura de apego. Considerando que os cuidadores estdo vivenciando um
contexto de luto antecipatdrio, a proximidade do ndo reencontro com a
base segura gera uma série de sentimentos, fazendo com que esses
cuidadores ndao desejem se afastar de seus familiares e queiram
permanecer fisicamente ao lado deles até o final.

A Teoria do apego ajuda a extrair o significado da dificuldade de
alguns cuidadores revezarem ou delegarem os cuidados de seus familiares
para outras pessoas, ainda que pertencentes a familia. Nesse sentido,
acompanhar o familiar, cuidar, dar atencao e satisfazer suas necessidades
é fundamental e tarefa inadidvel para esses participantes. Hd uma
constante necessidade de demonstrar que, mesmo na proximidade da
finitude, existe uma relacdo pulsante entre o cuidador e o paciente,
construida ao longo da histéria e mantida pelo vinculo estabelecido.

Nenhum dos participantes manifestou que ndo gostaria de estar
exercendo o papel de cuidador principal. Esse fato leva a compreensdo de
qgue existe desejo genuino nesse exercicio, ainda que vivenciem grandes
dificuldades ao longo do processo.

E factivel compreender que o cuidado estd diretamente relacionado
ao amor. A histdria passada de cada participante tem ligacdo com a
decisdo de se fazer presente ofertando cuidados (WANDERBROOCKE,
2005). Os participantes desta pesquisa elencaram justificativas para sua
permanéncia como cuidadores, a exemplo de:

a) promover mais conforto ao familiar enfermo;
b) dar mais carinho, atenc¢ao, ser um porto seguro;

c) realizar cuidados que ndao podem ser delegados a terceiros, como
os ultimos desejos do paciente.

“MUDANGAS SAO MUITAS”

Em decorréncia do carater aberto da pergunta relacionada as
mudancas na vida dos cuidadores, as repostas obtidas contemplaram
tanto aspectos objetivos, como subjetivos, relacionados a sobrecarga.
Entretanto, no presente estudo, foram considerados apenas os aspectos
subjetivos que emergiram sobre essa categoria. Como na fala de Fatima:

Entdo eu digo que o mais dificil, o mais dificil nessa questéo é o
psicoldgico. [...]. Eu ndo vou dizer que eu nGio me emociono, né? Que
eu ndo fico fragilizada..., mas eu sempre digo “Ndo Fdtima, ndo é
assim, tua mde precisa de ti, bora se acalmar” eu mesma converso
comigo e isso tem sido muito importante (Fatima).
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Fatima descreve que, apesar de todas as mudancas sofridas,
considera que o fator psicoldgico é o mais dificil de lidar. A cuidadora
reconhece que se emociona e se sente fragilizada em varios momentos.
Na maioria dos casos, o cuidador consegue constatar que seu estado de
saude e ou bem-estar estdo afetados, porém, se apega a crenca de que é
incapaz de enfrentar essa realidade naquele momento e, por vezes, acaba
sendo um paciente que ndo é reconhecido pela equipe de saude (GUERRA
etal., 2017).

A participante Fatima afirma refletir, na tentativa de ndao esmorecer
neste processo. Como em uma barganha interna, tenta manejar seu
equilibrio emocional, atrelando essa condi¢cdo a necessidade de continuar
cuidando de sua mae. Assim, Fatima deseja estar bem ndo por si mesma,
ou por questdes de autocuidado, mas para permanecer como cuidadora.

Por sua vez, Ana, quando descreve as mudancas percebidas
enquanto cuidadora, utiliza a palavra responsdvel para expressar e
descrever sua responsabilidade em um sentido bastante amplo, conforme
sua fala:

Eu me sinto com muita responsabilidade, mas ndo vejo isso como
uma obrigagdo [...] essa é palavra certa: muito responsdvel! Em
todos os aspectos possiveis. Tanto na questdo dos cuidados fisicos
dele, quanto na questdo do cuidar do emocional dele. Porque eu
sempre procuro conversar muito, principalmente agora que td bem
fragil, bem fragilizado, ele precisa bastante de conversar.

A participante considera que entre suas responsabilidades estdo os
cuidados tanto de aspecto fisico quanto psicolégico de seu pai, que se
encontra fragilizado. Mesmo ndo reconhecendo como uma obrigagao, a
responsabilidade que Ana toma para si é muito pesada, pois introduz uma
autoexigéncia elevada nos cuidados com seu pai, que pode ser
inalcangavel e, consequentemente, geradora de frustragao.

Ramalho et al. (2018) discutem que o principal desafio de familiares
que convivem com seus entes enfermos por cancer ndo é a morte em si,
mas sim, notoriamente, o acompanhamento didrio do familiar que
vivencia o processo de terminalidade, pois esse momento é considerado
dificil e angustiante.

No discurso da participante Jane é possivel verificar a sobrecarga
subjetiva na situacdo em que ela descreve que é incapaz de se sentir bem
nos momentos em que estd distante do pai, pois sente constantemente a
necessidade de saber como ele estd. Nas suas palavras:

Eu falei: “Eu vou me sentir melhor Id [no hospital] do que aqui,
porque aqui [em casa] eu fico com aquela preocupagdo. Ld ndo, eu
sei o que td acontecendo, eu sei cada respirar dele” [...] porque se eu
ndo estiver aqui eu ndo me concentro ld fora |[...] eu quero estar aqui
até o ultimo momento (Jane).
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O desejo de permanecer ao lado do pai em todos os momentos,
revelado pela participante, denota a impossibilidade de se sentir tranquila
em qualquer outro ambiente em que seu pai ndo esteja. Jane deseja
acompanhar cada respiracdo com atencdo, pois compreende que
brevemente o pai ndo estard mais vivo e deseja estar ao lado dele até
ultimo momento de vida.

A participante também descreve que nao consegue se concentrar
em qualquer outra atividade quando estd distante, pois seus pensamentos
ficam unicamente voltados ao seu pai. Em outro trecho de sua entrevista,
a participante afirma temer o exato momento da morte de seu pai. A fala
corrobora com a literatura ao apontar que, com a progressdo da doenca e
consequente proximidade da morte, os familiares podem apresentar a
sensagao de inseguranga e medo (INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO, 2009).

O participante Paulo, ao ser questionado sobre as mudancas e suas
vivéncias enquanto cuidador, registrou que o sofrimento do irmdo |he
atravessa de forma intensa, especialmente em relacdo as dores que o
irmdo apresenta e que sdo sintomas de dificil controle. Nas suas palavras:

Eu me sinto a pessoa pior deste mundo, por ele estd passando o que
estd passando. Sentindo que estd sentindo, e eu como irmdo |[...] eu
me sinto um nada por eu ndo poder ajudar por eu ndo poder
acalentar naquele momento a dor que ele estd sentindo (Paulo).

Paulo acredita que ndo consegue intervir de forma efetiva para
ajudar seu irmdo mediante todas as complicacdes do quadro atual. Seu
desejo era poder amenizar a dor do paciente para lhe conceder maior
qualidade de vida no processo de adoecimento e consequente finitude.

Nesta categoria, foi possivel verificar que a sobrecarga subjetiva é
expressa em diferentes situacdes e impacta consideravelmente o
cotidiano dos cuidadores de formas muito particulares. S3o sentimentos
Unicos, intensos e intimos em situacdes que levam esses cuidadores
familiares, em muitos aspectos, aos seus limites.

“ENFRENTANDO O COTIDIANO”

Os participantes recorrentemente abordaram as formas de
enfrentamento utilizadas para lidar com as situagbes dificeis que
envolvem ser o cuidador principal familiar de um paciente em cuidados
paliativos. Nos discursos, foi percebida a utilizagdo do coping religioso-
espiritual pela maioria dos participantes.

Para Pargament (1997 apud PANZINI; BANDEIRA, 2007), quando os
individuos se voltam para a religidao para lidar com eventos estressores
ocorre o coping religioso-espiritual.
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O coping religioso-espiritual configura-se como uma ferramenta que
contempla diversas estratégias baseadas em aspectos religiosos ou
espirituais na prevencdo, reducdo ou manejo de situacdes estressoras
ocorridas ao longo da vida (DUTRA, 2018).

Fatima revela que busca apoio em Deus por meio de suas oracdes, e
afirma sentir um retorno principalmente na questdo psicolégica, como na
sua fala:

Buscar também nas minhas oragdes, né? Que Deus me conforte, e
ele conforta gente. Se a gente buscar a orar ele conforta, e conforta
também o psicoldgico da gente (Fatima).

Paulo também utiliza o louvor (cantos de musicais de algumas
denominacdes religiosas) e as oracfes na tentativa de manejar momentos
em que o irmao sente fortes dores, situacdo percebida como a mais critica
pelo participante. A situacdo gera o sentimento de impoténcia. O
participante sente que ndo pode ajudar diretamente o irmdo a amenizar
as dores, recorrendo a intervencao de origem divina, que é capaz de aliviar
o sofrimento do paciente e o seu prdprio enquanto cuidador. Nas suas
palavras:

Eu louvo a Deus, eu canto para que possa Deus tocar e na hora que
eu t6 pedindo, que ele td sentindo dor, dé um abrago nele. E canto
para que Deus possa amenizar a dor que ele td passando, porque so
ele mesmo e mais ninguém (Paulo).

A religido e a espiritualidade se destacam por serem
frequentemente adotadas para enfrentar as repercussdes negativas do
cancer na vida dos individuos. Trata-se de estratégias distintas, mas
estreitamente interligadas. A espiritualidade é considerada uma esséncia,
relacionada a busca de significado e de propdsito para a vida. A
religiosidade pode ser compreendida como uma maneira de expressao da
espiritualidade, por meio de rituais, dogmas e doutrinas (MATOS et al.,
2017).

As orag0es realizadas por Fatima e Paulo podem ser compreendidas
como uma expressdao de suas crencas religiosas, ou seja, sdo praticas
instituidas por suas respectivas religides como canal de comunicagdo com
seu lider supremo, nesse caso, Deus.

A participante Jane apresenta como demanda importante o medo do
momento do ébito de seu pai, principalmente por desconhecer sua reagao
qguando acontecer. Para a entrevistada, é o mais dificil a ser enfrentado,
conforme ilustra sua fala:
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E quando eu ndo ver mais o respiro dele, o ultimo respiro? Eu néo sei
como vai ser minha reagdo. S6 Deus que sabe né [...]. Eu nGo me
permito pensar ainda, por enquanto, deixa acontecer. Deixa o dia,
né, de Deus (Jane).

Jane reconhece a impossibilidade de saber o momento exato em que
0 Obito ocorrera e sua reacdo frente a situacdo. A cuidadora utiliza como
estratégia de enfrentamento o reconhecimento de que essas situacdes
ndo sdo controlaveis, pois apenas Deus — enquanto ser onipotente e
onipresente — sabe qual serd sua reacdo com a finitude do pai e o
momento do ébito.

Frequentemente, os familiares necessitam de mais suporte para
aceitar a iminéncia da morte do que o prdprio paciente. Sentimentos
como depressao, ira e culpa emergem com maior intensidade e tendem a
ter maior duracdo. Nesse cenario, a fé surge enquanto base sdlida, pilar de
fortalecimento para que os familiares possam se apoiar (INOCENTI;
RODRIGUES; MIASSO; 2009).

Nos cuidados paliativos, a abordagem é realizada de forma
multidimensional, considerando as esferas fisica, social, psiquica e
espiritual. Torna-se um desafio, mesmo para profissionais treinados e
experientes na darea, abordar os varios aspectos do sofrimento humano
(SAPORETTI et al., 2012). E possivel verificar no cotidiano da atuacdo em
cuidados paliativos que a abordagem de questbes voltadas a
espiritualidade/religiosidade ainda é menos explorada que as demais
dimensdes.

Os entrevistados, no presente trabalho, pedem atencdo para a
esfera espiritualidade/religiosidade e descrevem que esta é ferramenta
fundamental para o enfrentamento das situagdes que vivenciam enquanto
cuidadores e familiares.

Para Aitken (2012), em cuidados paliativos, o papel do assistente
espiritual deve focar igualmente no paciente e na sua familia, oferecendo
0 amparo necessario durante o percurso da doenga. O atendimento do
Capeldo ou assistente espiritual é diferenciado dos demais membros da
equipe, incluindo o psicélogo. Por esse motivo, torna-se essencial a
presenca e a atuacao ativa dessa figura.

O contexto dos cuidados paliativos para o cuidador familiar é
permeado pelo reconhecimento da proximidade da perda, sentimento de
impoténcia, necessidade de reorganizagao familiar, medo do futuro, entre
outras demandas. A busca pelo amparo por meio religioso ou espiritual é
vista como comum entre esse publico-alvo, necessitando da oferta de
suporte especializado.
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A sobrecarga subjetiva aparece de forma discreta, ndo diretamente
observdvel. As demandas relativas a ela podem ndo ser identificadas e
abordadas, gerando sensacdo de desamparo e/ou de negligéncia com o
sofrimento do cuidador familiar principal.

A atencdo a este aspecto é essencial no contexto dos cuidados
paliativos considerando o bindbmio paciente-familia. A escuta é uma
atitude transversal a todos os membros da equipe paliativista, ndo sendo
restrita apenas aos profissionais da psicologia.

A sobrecarga subjetiva deve ser objeto de estudo na area, pois com a
compreensao e o reconhecimento das demandas relacionadas a ela, toda
a equipe multiprofissional envolvida nos cuidados tem maiores
possibilidades de oferecer acolhimento, atender de forma proporcional e
aliviar o sofrimento do cuidador principal.
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