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Resumo: Introdugio: Cuidados paliativos sdo um conjunto de abordagens para melhorar a qualidade de vida das
pessoas, as quais estdo fora da possibilidade de cura de uma determinada doenga. Geralmente, exigem dos membros
da familia a tarefa de serem cuidadores, o que implica em suas ocupagdes do dia-a-dia. As ocupagdes sdo as varias
acoes diarias realizadas por individuos, em grupos e nas comunidades a que pertencem, que preenchem o tempo e
trazem significados e propositos a vida. A forma ocupacional entende o que as pessoas fazem, como elas fazem e
em que circunstancias elas fazem. Entende-se que os cuidadores de pessoas que estdo em cuidados paliativos tém
uma forma peculiar de ocupar-se e com condigdes caracteristicas. Objetivo: Compreender a forma das ocupagdes
de cuidadores principais de pessoas em cuidados paliativos oncoldgicos. Método: Trata-se de uma pesquisa de
abordagem qualitativa, realizada em um hospital referéncia em cuidados paliativos da Regido Norte do Brasil, na
Clinica de Cuidados Paliativos Oncolégicos (CCPO). Foi realizada entrevista aberta com 20 cuidadores familiares.
Resultados: Destacam-se as mudangas na organizacgdo da rotina e a dedicagdo ao ocupar-se de cuidar do ente querido
em cuidados paliativos. Também foi revelado que ocupar-se de ser cuidador conduziu a dificil tarefa de incluir,
manter e excluir ocupagdes do dia-a-dia. Conclusdo: O estudo ressalta as implicagdes no repertdrio ocupacional,
na condicao de ser um cuidador em cuidado paliativos e como a ocupagdo ¢ desenvolvida, chamando atengdo para

necessidade de que profissionais de saude dirijam sua atengao também aos cuidadores.

Palavras-chave: Oncologia, Cuidados Paliativos, Cuidadores, Ocupagoes.
On the way to look for care of people under palliative care

Abstract: Introduction: Palliative care is a set of approaches to improve the quality of living for people who are
out of the possibility of cure of a particular illness. Generally, they demand from family members the task of being
caretakers, implying in their day-to-day occupations. The occupations are the various daily actions carried out by
individuals, in groups and in the communities to which they belong, to fill the time and bring meanings and purposes
to life. The occupational form understands what people do, how they do it, and in what circumstances they do. It is
understood that caregivers of people who are in palliative care have a peculiar way of occupying themselves and
with characteristic conditions. Objective: To understand the form of occupations of the main caregivers of people in
oncological palliative care. Method: This is a qualitative research, carried out at a reference hospital in palliative care
in the Northern Region of Brazil, at the Oncology Palliative Care Clinic (CCPO). An open interview was conducted
with 20 family caregivers. Results: Outstanding changes in routine organization and dedication to caring for the loved

one in palliative care. It also revealed that being a caregiver led to the difficult task of including, maintaining, and
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excluding day-to-day occupations. Conclusion: The study highlights the implications in the occupational repertoire

in the condition of being a caregiver in palliative care and how the occupation is developed and drawing attention

to the need for health professionals to direct their attention also to caregivers.

Keywords: Oncology, Palliative Care, Caregivers, Occupation.

1 Introdugao

Os Cuidados Paliativos sao um conjunto de
abordagens multidisciplinares para melhoria da
qualidade de vida de pessoas e familiares que
enfrentam uma doenca ameacadora da vida,
através da prevencdo e do alivio do sofrimento,
com identificagdo precoce e tratamento da dor e de
outros sintomas fisicos, psicossociais e espirituais

(WORLD..., 2007).
De acordo com Silva (2013, p. 11),

o cuidado paliativo se direciona para
proporcionar o conforto social, fisico, psiquico
e espiritual, aliviando os sofrimentos e
melhorando a qualidade de vida dos pessoas
e familiares/cuidadores.

Segundo Floriani e Schramm (2008), os cuidados
paliativos tém o objetivo de oferecer um modo
de viver e/ou morrer que acolha e esteja atento as
especificidades de cada pessoa. Buscam-se agoes
terapéuticas com a prioridade do alivio de sintomas
estressores, como a dor, criando-se, assim, cuidados
que facilitem o reconhecimento do momento
extremamente frégil em que vive a pessoa nessas
condigoes, estabelecendo-se uma rede de suporte
de acolhimento e protecio.

Para Palm (2007), os cuidados paliativos
consideram relevante nao apressar ou adiantar a
morte e sim afirmar a vida e entender que a morte
¢ um processo natural. Nesse processo, além de
aliviar as algias e outros sintomas que levam 2
angflstia, deve-se prestar assisténcia aos aspectos
psiquicos e espirituais, dando suporte para as pessoas
manterem-se ativas até a morte, além de auxiliar &
familia na compreensio da doenca, ou mesmo no
seu processo de luto.

A neoplasia, segundo o Instituto Nacional de
Cancer (2013), é como se denomina um conjunto
com mais de cem doengas que tém como intercessio
o crescimento desordenado de células que invadem
os tecidos e 6rgaos, podendo espalhar-se para outros
locais do corpo.

Quando a neoplasia encontra-se nas fases iniciais,
o tratamento geralmente é agressivo e tem o objetivo
de cura ou remissao da doenca. Quando ji encontra-se
em um estdgio mais avancado ou evolui para esta
condi¢do, mesmo com o tratamento de inten¢io

curativa, deve entrar em cena a abordagem paliativa,
com manejo dos sintomas de dificil controle e de
alguns aspectos psicossociais associados 4 doenga

(WORLD..., 2002).

A neoplasia é uma doenca que leva a diversas
repercussoes e, geralmente, estd relacionada 2
morte. Pode desencadear diversas reagdes como
medo, angustia, pAnico, desespero, dentre outras

(SILVEIRA, 2002).

O cincer ¢ uma doenga que tem grande impacto
tanto na vida da pessoa quanto em seu grupo familiar,
modifica a dindmica da familia, pode aproximar
ou afastar membros, em especial quando existe
uma grande sobrecarga de trabalho decorrente da
intensificacio dos sintomas e do avanco da doenca

(REZENDE; ABREU, 2018).

Primeiramente, ¢ a familia que oferece suporte
A pessoa doente, e ¢ também quem sofre com as
alteracoes que a doenga provoca (GALRICA,
2008). A sobrecarga sofrida pelo familiar, além de
ser intensa, causa consequéncias psiquicas, fisicas e
sociais. Momentos como cirurgias, quimioterapias,
radioterapias e, quando a pessoa ¢ encaminhada ao
servico de cuidados paliativos, podem desencadear
reagoes como depressdo, fadiga, insonia, falta de
ar, tensio muscular, dores, sensacio de impoténcia
ou outros sintomas (VIANNA; SOUZA, 2014;
AITKEN, 2014).

Também sao destacados nestas condicoes o
surgimento de conflitos familiares, ocultagao do
diagndstico para minimizar comentdrios indesejdveis,
dificuldades economicas, devido aos custos do
tratamento, necessidade de adaptagdes e mudancas

de hébitos de vida (FARINHAS et al., 2013).

Segundo Aratjo e Leitdo (2012), hd uma relagao
entre os sintomas psiquicos apresentados pelo paciente
e familia, sendo que a doenga afeta a familia, e a pessoa
em cuidados paliativos acaba por ser influenciada
pela dinimica familiar. Silveira (2000) corrobora
que conforme a pessoa vai desenvolvendo a doenga,
o sistema familiar pode modificar-se, ocorrendo
mudancas de papéis ocupacionais entre os familiares,
alterando a estrutura e a dinimica desse grupo.

Os cuidadores principais sdo os responsdveis
por auxiliar a pessoa que se encontra doente em
situagao de dependéncia e geralmente eles sio
familiares proximos. Esses cuidadores, normalmente,
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assumem essa responsabilidade sem compensacio
financeira e, muitas vezes, abdicam da prépria vida,
restringindo-a prioritariamente ao cuidar e podendo
sobrecarregando-se com as tarefas relacionadas ao
cuidado (MCLEAN et al.,, 2013; MENEGUIN;
RIBEIRO, 2016; OLIVEIRA, 2015).

O cuidador principal de uma pessoa em cuidados
paliativos acaba por ter que dividir-se entre suas
responsabilidades profissionais, conjugais, sociais
e familiares. Ocupar-se de cuidar envolve extensos
periodos de tempo dispensados 4 pessoa enferma,
podendo interferir na qualidade do viver dos
cuidadores (REZENDE et al., 2016; REZENDE,;
ABREU, 2018).

Deparar-se com situagoes novas e enfrentar o
desconhecido causa receio, principalmente, quando
os impactos afetam diretamente a qualidade do
viver da pessoa doente e de todos que a cercam,
envolvendo questoes emocionais, fisicas, sociais,
espirituais, entre outras.

O familiar que assume o papel de cuidador da
pessoa doente também ¢é atingido pelos sofrimentos
e mudangas significativas de rotina. Conviver com
o sofrimento do outro ¢ desgastante, a pessoa acaba
por nio ter tempo de cuidar de si mesmo ou das
proprias coisas por ter que cuidar do outro e isso
gera emogdes ambiguas e conflitos emocionais

(BIFULCO; CAPONERO, 2016).

Uma vez que o cuidar do familiar em processo
de adoecimento passa a incorporar a rotina didria
do cuidador e, este cuidar, em alguns casos, ¢é
desempenhado por poucos, ou, até mesmo por
uma dnica pessoa que desenvolve a maior parte dos
cuidados e em maior periodo de tempo, oferecendo
apoio a pessoa doente (SILVEIRA; CALDAS;
CARNEIRO, 2006). Nesse sentido, como se
apresentam as ocupagdes de quem se ocupa de cuidar
de um ente querido em cuidados paliativos? Como
¢ a rotina dessas pessoas? O cuidar passou a ser o
seu principal fazer?

A Sociedade Internacional de Ciéncia da Ocupagio
(2013) define ocupagio como: diversas agoes cotidianas
realizadas pelas pessoas individualmente, em familia
e nas comunidades, que ocupam seu tempo e
trazem significados e propdsitos a vida. Ocupagoes
incluem atividades que as pessoas precisam, querem
e espera-se que fagam.

As ocupagoes sio fundamentais para a identidade e
senso de competéncia do individuo, sio as atividades
de vida didrias nas quais as pessoas se envolvem,
ocorrem em contextos e sdo influenciadas pela
interacgio entre fatores de clientes (valores, crenca,
espiritualidade, fungées e estrutura do corpo),
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habilidades de desempenho (motoras, de processo
e de interacdo social) e dreas de desempenho

(ASSOCIACAO..., 2015).

A Ciéncia da Ocupagio se apresenta como uma
disciplina académica com o propésito de estudar o
homem como ser ocupacional. Para ela, a ocupagao
se caracteriza como todas as atividades didrias
que podem ser reconhecidas culturalmente e que
preenchem o passar do tempo.

A Ciéncia da Ocupacgao ¢é descrita como o
estudo do homem como um ser ocupacional e visa
identificar como os seres humanos entendem suas
ocupagoes, consiste em elucidar a forma, a funcio e o
significado da ocupagio, aspectos estes que resultam
da interagdo dinAmica entre a pessoa, o ambiente

e a atividade (PIERCE et al., 2010; CARRASCO;
OLIVARES, 2008).

Esta ciéncia integra conhecimentos com foco no
comportamento humano e é considerada semelhante a
outras ciéncias sociais como: antropologia, psicologia
e sociologia. Realiza estudo do comportamento
humano, cujo objetivo é desenvolver uma base
sistemdtica que descreva e entenda a participagio em
ocupagdes que carregam uma forma (o observivel),
um sentido (para que serve) e um significado
especifico somente conhecido pelo individuo nela
engajado (ARAUJO et al., 2011; LIMA, 2011).

Considerando que o cuidador de pessoas
em Cuidados Paliativos Oncolégicos enfrenta
diversas situagdes que podem afetar as condigdes
ocupacionais, esta pesquisa buscou compreender
como se apresentavam as formas ocupacionais de
cuidadores de pessoas atendidas em um servico de
cuidados paliativos oncolégicos.

2 Metodologia
2.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa,
que de acordo com M4l (2017), compreende a ciéncia
como uma 4rea do conhecimento que é construida
pelas interages sociais no contexto sociocultural
que as cercam. Por isso, seu foco é compreender
os significados dos fendmenos a partir de quem
os vivenciam, considerando tempos e espacos de
atuagoes e reflexoes.

Esta abordagem de pesquisa propicia a compreensio,
descricdo e andlise da realidade por meio da dinAmica
das relagdes sociais. Aborda o universo dos significados,
motivos, aspiracées, crengas, valores, atitudes,
percepgoes, opinides, interpretagdes a respeito de
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como as pessoas vivem, constroem a si mesmas e
seus artefatos, sentem e pensam (MINAYO, 2013).

Nesse sentido, observou-se que o método qualitativo
foi o caminho essencial para a realizacio desta
pesquisa, pois necessitou de grande conhecimento
da temdtica para entender o ser humano diante da
complexidade do cuidar, e este estudo necessitou
adentrar na subjetividade dos participantes para
buscar compreensoes, relagoes, papéis e significados
das ocupagoes dos cuidadores de pessoas em cuidados
paliativos oncoldgicos.

2.2 Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada em um hospital referéncia
na assisténcia aos Cuidados Paliativos Oncolégicos
na Regiao Norte do Brasil.

2.3 Participantes da pesquisa

Participaram da pesquisa 20 cuidadores principais
de pessoas internadas na Clinica de Cuidados
Paliativos Oncolégicos — CCPO em fase terminal
do referido hospital, conforme tabela 1 a seguir.

Como critérios de inclusio destacam-se ser
cuidador principal de pessoa hospitalizada sob
cuidados paliativos oncolégicos, de ambos os sexos
e que aceitaram participar da pesquisa e assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Como critérios de exclusio ser menor de

Tabela 1. Distribui¢do demografica de cuidadores
principais de pessoas internadas na Clinica de Cuidados
Paliativos Oncolégicos — CCPO em fase terminal.

Variaveis Pacientes

n(%)

Idade 48,35

Género

Masc/Fem 04(20%)/16(80%)

Estado Civil

Solteiro/ Casado 06(30%)/14(70%)

Procedéncia

Regido Metropolitana/ 14(70%)/06(30%)

Interior ou de outro

estado

Aposentadoria

Nao/ Sim 17(85%)/03(15%)

Orientacio religiosa

Catolico/Evangélico/ 12(60%)/06(30%)/2(10%)

Informar nao possuir

religido

Idade expressa como média. (n): frequéncia em numero
absoluto. (%) frequéncia em porcentagem.

18 anos, ser cuidador formal, que recebe provento
pelo cuidado prestado.

2.4 Procedimentos de coleta e analise
dos dados

A pesquisa foi realizada respeitando as Normas de
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (Res. CNS 466/12)
do Conselho Nacional de Satde. Teve inicio apds
aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos, aprovado pelo parecer 1.955.568 ¢
autorizado pela diregao do hospital, bem como pelos
participantes e/ou seus responséveis legais, por meio
da assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido — TCLE.

Os dados do estudo foram obtidos a partir da
aplicagao de uma entrevista semi-dirigida, além de
registro em didrio de campo. A pesquisa consistiu em
um Unico encontro a partir de entrevista dividida
em duas partes. A primeira parte de identificagio,
contendo informacdes como nome, idade, sexo,
data de nascimento, naturalidade, endereco, com
quem mora, profissio, estado civil, escolaridade,
religido, composicio familiar, tempo de internagio
da pessoa em cuidados paliativos, tempo como
cuidador. A outra parte, com os questionamentos
sobre a forma ocupacional, utilizando as seguintes
perguntas norteadoras: 1- “Me conte sobre sua relagio
com a pessoa internada?”, 2- “Como estido organizadas
suas ocupagoes neste momento de sua vida?”, 3- “E em
relagdo i pessoa que vocé cuida?”.

Todas as perguntas foram gravadas em 4udio,
transcritas na {ntegra e analisadas. A pesquisa ocorreu
no periodo de 6 meses, nos turnos matutino e/ou
vespertino.

Para andlise dos dados, utilizou-se a técnica de
andlise de contetido de Bardin, que é definida como
um método e conjunto de instrumentos de cunho
metodolégico que busca o conhecimento daquilo
que estd por trds do significado das palavras, foca-se
na mensagem, ou seja, Na comunicagio que ocorre
entre o pesquisador e o participante, o objetivo ¢
organizar a mensagem para confirmar os indicadores
que permitam inferir sobre realidades que nao sejam
da mensagem (BARDIN, 2011; MOZZATO;
GRZYBOVSKI, 2011).

De acordo com Silva (2017, p. 3) a andlise de
contetido

abrange tanto o rigor da objetividade cientifica
quanto a fecundidade da subjetividade do
pesquisador, além de nio negligenciar as
influéncias socioespaciais e 0 contexto no qua[
o material textual estd inserido.
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Pode-se chamar a anélise de contetdo de técnica
de andlise das comunicagoes, pois analisa o que
foi dito nas entrevistas ou que foi observado pelo
pesquisador, e para realizar a andlise do macterial,
deverd ser realizado a classificacio dos temas ou
categorias que direcionam 2 compreensio do que
estd implicito nos discursos (SILVA; FOSSA, 2015).

2.5 Riscos e beneficios

Vale lembrar que, durante a pesquisa, os riscos
quanto a revelacio da identidade dos participantes
foram minimos, pois a pesquisadora utilizou nomes
préprios aleatérios e ndo informou nenhum dado
pessoal.

Esta pesquisa teve como beneficio novos
conhecimentos acerca da atencdo as necessidades
dos cuidadores de pessoas em cuidados paliativos,
bem como possibilidades sobre as ocupacoes e a
prética do cuidar em cuidados paliativos.

3 Sobre a Forma de Ocupar-se
de Cuidar de Pessoas sob
Cuidados Paliativos

Esta pesquisa se debrugou sobre a dimensao
ocupacional de pessoas que sio cuidadoras de
entes queridos em situacio de cuidado paliativos.
Sobre como ¢ se ocupar de ser um cuidador nestas
condi¢des. A compreensio da ocupagio humana e
seus condicionantes sociais, econémicos, culturais,
politicos é o principal objeto da recém-criada Ciéncia
Ocupacional (MAGALHAES, 2013).

Quando os cientistas ocupacionais estudam a
forma da ocupagio, focalizam os aspectos diretamente
observdveis, de como as pessoas organizam e
desenvolvem suas atividades (CLARK; WOOD;
LARSON, 2002; DRUMOND; REZENDE, 2008).
Dessa forma, esta pesquisa observou os aspectos da
forma de ocupar-se de cuidar de pessoas internadas
em cuidados paliativos oncoldgicos.

Tendo em vista que a forma da ocupacio se
direciona ao que, como e em que condigoes as
pessoas fazem, e a relagdo da concepgao pessoal
ajustada as caracteristicas estruturais e ambientais.
Nesse sentido, buscou-se compreender a forma
ocupacional de cuidadores, condicao em que necessita
ter habilidades para harmonizar os contextos que
podem ser alterados quando se cuida de alguém.

Observou-se que neste momento de vida, em
que a pessoa torna-se um cuidador, passa a ter
outras experiéncias de rotinas, ambientes, pessoas
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e, principalmente, contato com novas sensagoes e
emocgoes.

[...] é um aprendizado... experiéncia que a gente
adquire e vai levar pro resto da vida, né? Nio sé
com ela, mas com outras pessoas que dio apoio
também, que nesse momento, assim, de dor, a
gente se, [...], se apega nas pessoas e a gente se
une pra suportar essa situagio, né? Que a gente
adquire, assim... [...], porque cada paciente tem
um caso diferente, mas é uma situagdo dificil pra
todos dentro do quadro de cada paciente, entio
a gente se apega uns com os outros... (Antdnia).

Observou-se a necessidade destas pessoas sentirem-se
confortadas e amparadas, seja por gestos, atitudes,
oracOes ou coisas materiais. O sentimento de que
nio estdo sozinhas nessas horas que tanto precisam,
lhes d4 forga, incentivo e coragem.

O apoio social ¢ fundamental para os cuidadores
sentirem-se confortados, hd quem tenha os amigos e
vizinhos como sua prépria familia, entdo ¢ como se
fosse, realmente, um suporte familiar. De acordo com
Marchi (2012), o papel de cuidador é refletido nessa
relacio de reconhecimento social. Ao assumir este
encargo, o cuidador espera atitudes de complacéncia
da comunidade ao redor.

Percebeu-se que a forma ocupacional repercute
de maneira considerdvel no modo como as pessoas
participam e se engajam no dia-a-dia, devido a
grande dedicagdo para esta ocupagio, como podemos
observar no relato a seguir:

14 beeem complicada, né [...] 0 meu tempo é pra
ela [...] (Antonia).

Eu larguei muita coisa meu amor... muita coisa
mesmo... eu nio me arrependo nio, td? Fu ndio
me arrependo, eu to fazendo o que meu coragdo
mandou eu fazer, ¢ vou até o final, seja ld qual

for o final (Tereza).

Verificou-se também que o cuidar tem sido uma
ocupagio escolhida por essas pessoas que estdo com
seus entes queridos internados no hospital em cuidados
paliativos oncoldgicos, conforme relato a seguir:

Assim, no momento escolhi ficar com ela, eu me
dedico muito nesse ponto, |...] achava que as outras
irmds iam ter mais consideragdo, mas ndo [...] tem
uma que me ajuda, mas fico sobrecarregada |...]
(Santana).

Por eu ser a filha mais velha quis cuidar dele
[...] eu tenho essa missio na vida, com a ajuda
de Deus, Ele [...] Deus vai me guiando no que
eu tenho que fazer, tudinho, vai me dando forca
[...] Maria).
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Aitken (2014) afirma que cuidar de quem se ama
pode ser uma das experiéncias mais dolorosas da vida,
mas que ao mesmo tempo descobre habilidades antes
desconhecidas, como seus pontos fortes e fracos, mas
que a0 mesmo tempo sentird orgulho e bem-estar
por estar fazendo o que realmente deve fazer.

Destaca-se também que ocupar-se de cuidar
envolve extensos periodos de tempo dispensados
A pessoa enferma, podendo interferir na qualidade
do viver dos cuidadores (REZENDE et al., 2016;
REZENDE; ABREU, 2018), como mostra o relato
a seguir:

Estou assim... cansada, né? Jd estou muito tempo
longe de casa, né? Mas a gente vai assim... levandb...
vai levando do Jeito que a gente acha que deve

levar. Deus sustentando meu corpo, minha alma
[...] (Maria).

Em algumas situagoes, o cuidador nao cumpre
esse fazer apenas para com o familiar que estd
internado. Em casa, tem afazeres que envolvem
outras ocupagoes de cuidar, como cuidar dos filhos,
do marido, da organizacio da casa, ou mesmo de
outra pessoa que se encontra doente no domicilio
e, assim, a responsabilidade de ser um cuidador
torna-se ainda maior.

Nao td organizada, néo posso ajudar da maneira
possivel, que ela precisa |...]. Eu preciso também
Sicar com as criangas dela, que estudam, né?|...]
(Marta).

Eu tenho uma filha [...] assim, |...], que diz ‘mde
ela tem filha, fique aqui’, mas até conversei com
ela, ‘mas eu vou,, eu briguei com ela, ela disse ‘eu
to aqui doente e a senhora sé vive ld no hospital,
eu disse ‘eeei minha filha pare com isso vocé tem
25 anos, to desconhecendo vocé, ela é sua avd, ela
ta com uma doenga que nio tem cura, vocé nio
sabe o que é uma doenga dessa, de vocé é s6 uma
gripe, vocé quer um leite, eu fago’[...] (Bernadete).

A rotina configurou-se como sufocante quando
nao hd outra op¢io que nio seja a de ser cuidador.
De acordo com Aitken (2014), as atividades antes
realizadas pelos cuidadores ficam em segundo plano.
As situagoes de estresse podem acabar por trazer a
tona conflitos familiares, pressoes, cobrancas que
podem modificar as relagées.

Observou-se durante as entrevistas a necessidade
desses cuidadores relatarem sua rotina, suas dificuldades,
seus medos e anseios, e todas as estratégias que
foram utilizadas ao exercer tal ocupagio. Ao serem
perguntados sobre como estavam organizadas suas
ocupagoes, faziam questao de relatar com detalhes.

Assim... como eu t6 quase sem trabalho, 16 sendo
mantida pelo meu marido, mas assim, as contas...
ld 0 meu trabalho td sendo mais pra se manter,
ﬂnciandrz'o... é... aluguel... conta de te/efone,
energia, essas coisas, eu faco de tudo pra eu nio
me envolver nessa parte... pra empresa se manter,
né, ai quem td me suprindo é o meu marido, né,
os meus irmdos, vem um e me ajuda, negdcio de
passagem, essas coisas entendeu [...] (Conceigio).

A rotina ocupacional vai se dando de uma tal
maneira que nem d4 tempo para pensar sobre o como
as formas de se ocupar de ser um cuidador foram se
constituindo. De acordo com Bifulco ¢ Caponero
(2016), ¢ fundamental que os cuidadores tenham
um espaco para verbalizar emocoes e trabalhd-las,
eles vivem um momento muito intenso, precisam
entender as reagdes normais nessas situagoes de
estresse cronico. Em geral, os relatos revelam que
esse fazer surgiu de uma hora para outra na vida
dos cuidadores, conforme relato a seguir:

Eu larguei tudo ld [...), e vim embora [...] larguei
meu trabalbo, /ﬂrguez' minbha casa, meus ﬁl/aa:
tudo e vim embora pra cuidar sabe (Conceicao).

Observou-se que quando se abriu a possibilidade
para falar sobre o ocupar-se de ser cuidador, esta
pesquisa ajudou a expressar o que esses cuidadores
sentiam sobre o que realizavam, ajudando-os a
refletir e organizar o que faziam e desejavam, ou
nao, continuar fazendo.

[...] tento descansar um pouco pra depois retornar
de novo & vida aqui, né, que é ficar com ele,
cuidar dele, né... porque as enfermeiras fazem o
trabalho delas da medicacio, né? Mas o restante
é com a gente, né?, porque eles passam a maior
parte do tempo com a gente do que com eles em
si, né? Minha irmd me ajuda, cuida das coisas
também, a gente faz tipo um revezamento, quando
eu to aqui quem cuida das coisas ¢ ela, quando
ela td, quem cuida sou en entende |...] (Tereza).

Bem, antes quando o papai operou eu jd vinha
preparando porque eu ndio sabia a hora que eu
poderia vim cuidar dele, né? Entio, quando...
agora que eu precisei largar, ai a mo¢a dd as
minhas aulas, eu fico auxiliando ela pelo celular,
e assim.. quando tem aquelas clientes que nio
aceita fazer com ninguém eu vou um dia e volto,
mas ai assim... eu... por exemplo fazia mais de
20 dias que eu ndo ia ld [...], entendeu... ai en
Jfui domingo agora, meu marido veio e eu fui
trabalhar, trabalhei segunda e terca e voltei hoje
(quarta) de madrugada e vim direto pro hospital
[...] (Conceicao).
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Observou-se que neste momento de vida dos
cuidadores, viviam intensamente esse fazer, quanto
mais cuidavam, mais buscavam formas de organizar
seu cotidiano para o melhor cuidar. Em alguns
momentos da vida, era necessirio fazer escolhas,
atividades mais significativas eram priorizadas,
e outras, mesmo sendo tdo importantes quanto,
precisavam ser deixadas para depois, ainda que a
qualidade do viver estivesse ameagada ou reduzida.

Oliveira et al. (2011) confirmam também a
necessidade do familiar descrever sua realidade e
o cotidiano enquanto cuidador, o que facilitou a
compreensio sobre como se d4 este fazer e suas

dificuldades.

Observou-se que o tempo dispensado as outras
ocupagdes estd comprometido, tantas outras formas
ocupacionais passaram a ser secunddrias, remetendo a
dificil tarefa de escolher as prioridades ocupacionais,
inclusive o trabalho.

Eu to ficando aqui direto, de manhi alguém fica
aqui por mim enquanto vou em casa tomar banho
e ir pro trabalho, saio do trabalho e venho direto
pra cd. Hoje que eu ndo fui (trabalhar) (Josefa).

Naio estou conseguindo desempenhar perfeitamente
meu trabalho, quando to ld no trabalho minha
cabega fica o tempo todo no hospital (Josefa).

Apesar do ato de cuidar de uma pessoa querida
ser, também, uma questdo de escolha, seja ela por
assuntos afetivos ou de valores, entre outros, niao
deixa de acarretar uma sobrecarga, principalmente,
ao cuidador principal. Nesse sentido, quando a
pessoa estd em cuidados paliativos, a sobrecarga
aos cuidadores tende a algo que pode gerar ainda
mais preocupagoes, requer que os cuidadores/familia
precisem realizar modificagdes na rotina de vida,
seja familiar, profissional, e colocam algumas ou
todas as necessidades e desejos em segundo plano

(REZENDE etal., 2016; REZENDE; ABREU, 2018).

Devido as modificagdes na rotina, a vida do
cuidador passou por uma reorganizagao dos afazeres,
o que nio foi algo ficil, mudancas de hordrios,
ambientes, ocupagées, tornando-se dificil para quem
se encontrava em uma situa¢do que demandava
reorganizacio todos os dias.

Por exemplo, em um dia a pessoa estd no hospital
como cuidador, no outro dia precisava ir em casa
para lidar com as tarefas como cozinhar, arrumar e
limpar a casa, cuidar dos filhos, ou mesmo resolver
demandas e problemas pessoais como ir ao banco,
supermercado, depois, precisa voltar ao hospital
para novamente estar cuidando, porém nem sempre
consegue resolver tudo, ficando ocupagoes pendentes
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que seriam resolvidas em uma outra oportunidade
de conseguir sair do hospital e organizar um novo
dia. Essa é uma experiéncia que altera de um modo
muito peculiar as ocupagées e a vida do cuidador.

Em outras situagoes, pode ocorrer também de
o cuidador nio conseguir revezar com nenhum
outro familiar e permanecer por um longo periodo
acompanhando o ente querido no hospital sem sair,
e entdo busca resolver as demandas pelo celular
e/ou pedindo favores a terceiros. E uma corrida
contra o tempo e espago, como podemos observar
na fala a seguir:

Eu passo o dia todo aqui dentro [...), eu consigo
organizar mesmo jd estando aqui, pelo telefone,
digo pro meu filho, pra minha cunhada “Vem que
to precisando de ti”, mesmo aqui jd consegui
resolver (Raimunda).

A minha vida é assim, adoece um eu que fico |[...]
passei 0 més de abril com meu irmdo no pronto
socorro por 17 dias... ela veio e saiu 20 dias depois,
veio pra ﬁzzer cirurgia mas nao deu certo, saiu
mas voltou de novo, agora ta 15 dias (Auxilia).

De acordo com Rezende e Abreu (2018), o cuidador
assume a funcio de cuidar do familiar adoecido.
Tal condigio pode acarretar inimeras mudangas na
formagio, bem como novas ocupacdes assumidas
por ele, pois se responsabilizard pelos principais
cuidados do enfermo que poderd apresentar declinio
da capacidade fisica e/ou psiquica, podendo ser por
periodos transitérios ou permanentes.

A partir destes achados, foi possivel ter o
conhecimento dos vérios fatores que influenciaram
a organizagio da forma da ocupagio de cuidar
para os participantes desta pesquisa. Dentre estas,
destacam-se a mudanga e necessidade de organizagio
da rotina, dedicagio demasiada que acaba por afetar
a qualidade de vida, ocupar-se de cuidador em
mais de uma ocasido, necessidade de contar sobre
sua forma de ocupar-se de cuidador, deixar outras
ocupagoes em segundo plano.

4 Consideragdes Finais

Esta pesquisa foi de grande relevincia, pois teve
olhar voltado aqueles que abdicaram de sua vida e
seus afazeres para estar com o outro, que se doaram
escolhendo esta nova ocupagio, a do cuidar e que
tiveram sua rotina alterada. Deu oportunidade para
os participantes da pesquisa expressassem a forma
do ocupar-se de cuidar.

Aos cuidadores de pessoas assistidas em cuidados
paliativos, verificou-se uma necessidade de urgéncia
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no cuidar, no doar-se, pois a iminéncia da morte
contribui para que a vontade de cuidar seja mais
intensa.

Destaca-se que é uma grande contribuigdo para
as pesquisas em cuidados paliativos, visto que, a
grande maioria as pesquisas sio direcionadas aos
pacientes em cuidados paliativos e, muito pouco,
voltadas aos cuidadores.

Ressalta-se ainda que esta pesquisa amplia o
conhecimento sobre o cuidador e a dimensio
ocupacional, com destaque para o que pensam
e sentem sobre o ocupar-se de serem cuidadores.
Nesse sentido, contribui com os demais profissionais
para o olhar com relagdo a este campo de atuagio,
podendo impulsionar novas pesquisas e olhares.

Referéncias

AITKEN, E. V. P. Um dia de cada vez. Sao Paulo: Cultura
Crista, 2014.

ARAU]O, J.; LEITAO, E. M. O cuidador do paciente em
cuidados paliativos: sobrecarga e desafios. Revista Hospital
Universitdrio Pedro Ernesto, Rio de Janeiro, v. 11, n. 2, p.
77-81, 2012.

ARAUJO, L. D. S. etal. Ciencia de la Ocupacién y Terapia
Ocupacional: sus relaciones y aplicaciones a la préctica
clinica. Revista Chilena de Terapia Ocupacional, Chile, v.
11, n. 1, p. 1-12, 2011.

ASSOCIACAO AMERICANA DE TERAPIA
OCUPACIONAL — AOTA. Estrutura da prética da Terapia
Ocupacional: dominio e processo - Tradugio. Revista de
Terapia Ocupacional da Universidade de Sio Paulo, Sio
Paulo, v. 26, p. 1-49, 2015. Edicao Especial.

BARDIN, L. Andlise de conteiido. Sio Paulo: Edicoes
70, 2011.

BIFULCO, V. A.; CAPONERO, R. Cuidados Paliativos:
conversas sobre a vida e a morte na satide. Barueri:
Manole, 2016.

CARRASCO, M. J.; OLIVARES, A. D. Haciendo camino
al andar: construccién y comprensién de la Ocupacién
para la investigacion y practica de la Terapia Ocupacional.
Revista Chilena de Terapia Ocupacional, Chile, n. 8, p.
5-16, 2008.

CLARK, F; WOOD, W.; LARSON, E. A. Ciéncia
Ocupacional: legado da Terapia Ocupacional para o
século XXI. In: NEISTADT, M. E.; CREPEAU, E. B.
WillardesSpackman - Terapia Ocupacional. Rio de Janeiro:
Guanabara & Koogan, 2002. p. 10-15.

DRUMOND, A; REZENDE, M. (Org.). Intervencies da
Terapia Ocupacional. Belo Horizonte: Editora UEMG, 2008.

FARINHAS, G. et al. Impacto psicoldgico do diagndstico
de cancer na familia: um estudo de caso a partir da percepgio
do cuidador. Pensando familias, Porto Alegre, v. 17, n. 2,
p. 111-129, 2013.

FLORIANI, C. A.; SCHRAMM, E R. Cuidados paliativos:
interfaces, conflitos e necessidades. Ciéncia & Saiide
Coletiva, Rio de Janeiro, v. 13, n. 2, p. 2123-2132, 2008.

GALRICA, 1. N. As conferéncias familiares como estratégia
de intervengio e apoio a familia em cuidados. Portugal:

APED, 2008.

INSTITUTO NACIONAL DE CANCER — INCA.
O que é o cincer? Brasil, 2013. Disponivel em: <http://
www1.inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=322>. Acesso
em: 07 dez. 2013.

LIMA, M. A. X. C. Ocio e trabalho redesenhando significados
na longevidade. Sao Paulo: PUC Sao Paulo, 2011.

MAGALHAES, L. Ocupagio e atividade: tendéncias
e tensdes conceituais na literatura angléfona da terapia
ocupacional e da ciéncia ocupacional. Cadernos de Terapia
Ocupacional da UFSCar, Sao Catlos, v. 21, n. 2, p. 255-
263, 2013.

MARCHI, A. P. Desempenho ocupacional e habilidades
sociais de cuidadores: grupo de suporte com foco educativo.

Curitiba: UFPR, 2012.
MCLEAN, L. M. et al. A couple-based intervention for

patients and caregivers facing end-stage cancer: outcomes
of arandomized controlled trial. Psychooncology, Chichester,
v.22,n. 1, p. 28-38, 2013.

MINAYO, M. C. S. O Desafio do Conhecimento: pesquisa

qualitativa em satde. Sao Paulo: Hucitec, 2013.

MENEGUIN, S.; RIBEIRO, R. Dificuldades de cuidadores
de pacientes em cuidados paliativos na estratégia da satide
da familia. 7exto & Contexto— Enfermagem, Florianépolis,
v.25,n. 1, p. 1-7, 2016.

MOL, G. S. Pesquisa qualitativa em ensino de quimica.
Revista Pesquisa Qualitativa, Sio Paulo, v. 5, n. 9, p.
495-513, 2017.

MOZZATO, A. R;; GRZYBOVSKI, D. Anilise de
contetido como técnica de andlise de dados qualitativos
no campo da Administracao: potencial e desafios. Revista
de Administragio Contemporinea, Rio de Janeiro, v. 15, n.
4, p.731-747, 2011.

OLIVEIRA, D. C. et al. Qualidade de vida e sobrecarga
de trabalho em cuidadores de idosos em seguimento
ambulatorial. Zexto & Contexto - Enfermagem, Florian6polis,
v. 20, n. 2, p. 234-40, 2011.

OLIVEIRA, R. A. A. Tensao do papel de cuidador principal
diante do cuidado prestado a criancas com cincer. Revista
Cubana de Enfermeria, Habana, v. 31, n. 2, p. 1-7, 2015.

PALM, R. C. M. Oncologia. In: CAVALCANTI, A;
GALVAO, C. Térapia Ocupacional: fundamentagio e pritica.
Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 2007. p. 487-492.

PIERCE, D. et al. Occupational science: a data-based
American perspective. Journal of Occupational Science,
Australia, v. 17, n. 4, p. 204-215, 2010.

Cad. Bras. Ter. Ocup., Séo Carlos, v. 27, n. 1, p. 118-126, 2019



126 Sobre a forma de ocupar-se de cuidar de pessoas sob cuidados paliativos

REZENDE, G. etal. Sobrecarga de cuidadores de pessoas
em cuidados paliativos. Medicina, Ribeirio Preto, v. 49,

n. 4, p. 344-354, 2016.
REZENDE, G.; ABREU, C. B. B. Condigoes de

envelhecimento e cuidadores de idosos em contextos
hospitalares e cuidados paliativos. In: DE CARLO, M.
M. P; KUDO, A. M. Terapia Ocupacional em contextos
hospitalares e cuidados paliativos. Sio Paulo: Editora Pay4,
2018. p. 289-310.

SILVA, A. C. C. Diferentes Intervengies de Terapia Ocupacional
em Cuidados Paliativos: Revisio Sistemdtica de Literatura.
2013. 54 f. Monografia (Aprimoramento Profissional em
Terapia Ocupacional Hospitalar) — Universidade de Sio
Paulo, Ribeirio Preto, 2013.

SILVA, A. H.; FOSSA, M. L. T. Anilise de contetdo:
exemplo de aplicagio da técnica para andlise de dados
qualitativos. Qualit@s Rev. Eletrénica, Santa Catarina, v.
17, 0. 1, p. 1-14, 2015.

SILVA, D. C. A anilise de contetido como método
analitico no campo da politica externa. In: CONGRESSO
LATINO-AMERICANO DE CIENCIA POLITICA, 9.,
2017, Montevideu. Anais... Montevideu, 2017. Disponivel
em: <http://www.congresoalacip2017.org/arquivo/down
loadpublic2?q=YToyOntzOjY6InBhemFteyl7czozNToi
YToxOntzOjEwOiJJRFIBUIFVSVZPIjtzOjQ6I1j14Nzgi
030i03M6MToiaCl7¢czozMjoiNGVjOGI2M214ZGV
mNzZINjRIYzZEOOTA4ZmZINDRkMmIiO30%3D>.
Acesso em: 04 jun. 2018.

SILVEIRA, N. H. Cancer e Morte. Revista Brasileira de
Sociologia da Emogio, Jodo Pessoa, v. 1, n. 3, p. 406-416,
2002.

SILVEIRA, T. M. O sistema familiar e os cuidados com
pacientes idosos portadores de distarbios cognitivos. Zextos
Envelhecimento, Rio de Janeiro, v. 3, n. 4, p. 23-31, 2000.

SILVEIRA, T. M.; CALDAS, C. P; CARNEIRO, T. E
Cuidando de idosos altamente dependentes na comunidade:
um estudo sobre cuidadores familiares principias. Cadernos
de Saiide Piiblica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 8, p. 1629-
1638, 2006.

SOCIEDADE INTERNACIONAL DE CIENCIA DA
OCUPACAO - ISOS. 2013. Disponivel em: <htep://

www.isoccsci.org>. Acesso em: 25 mar. 2013.

VIANNA, M. L.; SOUZA, W. Qualidade de vida em
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos. In:
JORNADA DE ESTUDO E PESQUISA EM BIOETICA,
1., 2014, Curitiba. Anais... Pontificia Universidade
Catdlica do Parand, 2014. Disponivel em: <http://
jorneb.pucpr.br/wp-content/uploads/sites/7/2015/02/
QUALIDADE-DE-VIDA-EM-CUIDADORES-DE-
PACIENTES-EM-CUIDADOS-PALIATIVOS2.pdf>.
Acesso em: 19 fev. 2018.

WORLD HEALTH ORGANIZATION - WHO. Cancer.
2002. Disponivel em: <http://www.who.int/mediacentre/
factsheets/fs297/en/>. Acesso em: 28 abr 2014.

WORLD HEALTH ORGANIZATION —WHO. Cuidados
Paliativos. Cancer control: knowledge in action: WHO
guide to effective programs. Genebra: OMS, 2007.

Contribuicao dos Autores

Aline da Cruz Cavalcante de Pinho participou da elaboragio do projeto, da obtencio, andlise e discussao

dos dados, além da elaboracio e revisio do texto. Vanessa do Socorro Mendes da Silva e Airle Miranda

de Souza participaram da elaboracio e da revisao do texto. Victor Augusto Cavaleiro Corréa coordenou

e orientou a pesquisa, participando da andlise, discussio e interpretagao dos dados, além da elaboracio e

revisao do texto. Todos os autores aprovaram a versio final do texto.

Cad. Bras. Ter. Ocup., Sao Carlos, v. 27, n. 1, p. 118-126, 2019



