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RESUMO: Objetivou-se desvelar as principais dificuldades enfrentadas pelos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos no domicilio
e compreender a percepcao dos mesmos em relacao ao suporte oferecido pela Estratégia da Satide da Familia. Pesquisa qualitativa realizado
com 50 cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, atendidos pela Estratégia da Satide da Familia em municipio do interior de Sao
Paulo. As entrevistas foram transcritas e analisadas utilizando-se a estratégia metodolégica do Discurso do Sujeito Coletivo. As dificuldades
vivenciadas pelos cuidadores sdo intimeras e atreladas a falta de rede de apoio, de recursos humanos, materiais, financeiros e ao despreparo
para lidar com a morte no contexto da terminalidade. As agdes desenvolvidas pela Estratégia da Satide da Familia sao limitadas e pontuais.
As dificuldades sentidas pelos cuidadores refletem o despreparo pessoal aliado a precariedade social e econdmica vivenciadas no contexto
domiciliar. Além disso, defrontam-se com a atencao restrita e descontinuada prestada pelo programa.

DESCRITORES: Programa satide da familia. Cuidados paliativos. Atencao primaria a satde. Cuidadores.

DIFFICULTIES OF CAREGIVERS PROVIDING PALLIATIVE CARE TO
PATIENTS COVERED BY THE FAMILY HEALTH STRATEGY

ABSTRACT: This study’s aim was to identify the main difficulties faced by caregivers of patients receiving comfort care at home and how
they perceive the support provided by the Family Health Strategy. Qualitative research involving 50 caregivers providing comfort care to
patients cared for by the Family Health Strategy in a city in the State of Sdo Paulo, Brazil. The interviews were transcribed and analyzed
using the Collective Subject Discourse methodological strategy. The results show that countless difficulties are experienced, which are
linked to a lack of support, of equipment and financial resources and a lack of preparation to deal with death in the context of terminal
illness. The program actions are limited and sporadic. The difficulties caregivers experience reflect unpreparedness combined with social
and economic instability experienced in the home context. Additionally, caregivers are confronted with restricted and discontinued care
provided by the program.

DESCRIPTORS: Family health program. Palliative care. Primary health care. Caregivers.

DIFICULTADES DE CUIDADORES DE PACIENTES EN CUIDADOS
PALIATIVOS EN LA ESTRATEGIA DE SALUD DE LA FAMILIA

RESUMEN: Se intent6 desvelar las principales dificultades enfrentadas por los cuidadores de pacientes en cuidados paliativos en domicilio
y comprender su percepcion del soporte ofrecido por la Estrategia de Salud de la Familia. Investigacién cualitativa con 50 cuidadores
de pacientes en cuidados paliativos, atendidos por la Estrategia de Salud de la Familia en un municipio del interior de Sdo Paulo. Las
entrevistas fueron transcritas y analizadas mediante la estrategia del Discurso del Sujeto Colectivo. Las dificultades vividas son inntimeras
y vinculadas a la falta de red de apoyo, de recursos humanos, materiales, financieros y de preparacién para lidiar con la muerte en el
contexto de la terminalidad. Las acciones desarrolladas por el programa son limitadas y puntuales. Las dificultades sentidas reflejan la
falta de preparacion personal aliada a la precariedad social y econémica vivida en el contexto domiciliario. Ademads, son confrontados con
la atencion restricta y descontinuada prestada por el programa.

DESCRIPTORES: Estrategia de salud familiar. Cuidados paliativos. Atencién primaria de salud. Cuidadores.
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INTRODUCAO

Cuidados paliativos constituem modalidade
emergente de assisténcia na terminalidade, alicer-
¢ados dentro de um modelo de cuidados integrais,
holisticos e interdisciplinares para que os pacientes
possam viver o mais ativamente possivel.! Inicial-
mente, desenvolveu-se em torno de pacientes com
cancer e, ao longo das ultimas décadas, foram con-
templados também portadores de doencas cronicas,
evolutivas, progressivas e degenerativas, que nao
respondem ao tratamento curativo.

Este cendrio tem compelido os profissionais
de satide a repensarem a forma de cuidar desses
pacientes, pois, apesar da preferéncia pelos cuida-
dos no domicilio, as dificuldades vivenciadas neste
ambiente sdo inameras e acabam determinando,
muitas vezes, uma morte institucionalizada.”? Neste
contexto, a Estratégia de Satide da Familia (ESF),
implementada como proposta de reorganizacao da
atencao priméria em satide, tem papel fundamental
pela possibilidade de oferecer um cuidado mais pré-
ximo do paciente e do familiar, além do estabeleci-
mento de vinculos de confianga e acompanhamento
humanizado no processo de morte.’

No entanto, hd estudos mostrando que os pro-
fissionais se sentem despreparados para desempe-
nhar esse tipo de cuidado a familia no domicilio.** O
processo de trabalho na ESF ocorre em um ambiente
permeado pelos desafios de se cuidar de pessoas em
situagOes de extrema fragilidade e, muitas vezes, em
condigdes de trabalho precérias.®

Além disso, deve-se considerar a inabilidade
dos profissionais em lidar com pacientes em situacao
de morte iminente. Apesar de ser cotidiana na pratica
dos profissionais de satide, ainda desperta grande
temor, uma vez que ndo hd uma preparacao adequa-
da para o seu enfrentamento desde a graduacao. Por
outro lado, deve-se considerar também que a morte,
além de ser um evento eminentemente biol6gico, faz
parte de uma construgao social, influenciada pelos
significados atribuidos a mesma e que influenciam
diretamente o cuidado prestado ao outro.’

Em cuidados paliativos, considera-se sempre
alvo de atencao o bindmio paciente-familia, uma vez
que se constitui em prestadora e receptora de cuida-
dos.?> Neste ambito, insere-se o cuidador principal,
que na maioria das vezes é um familiar préximo, que
assume a responsabilidade pelo cuidado do paciente
em situagdo de dependéncia, sem compensagao fi-
nanceira e, muitas vezes, abdicando da prépria vida.

No entanto, na pratica, como o foco de aten-
¢ao dos profissionais de satide é direcionado para

o paciente, que requer cuidados especializados, as
necessidades do cuidador acabam sendo, por vezes,
negligenciadas e/ou pouco valorizadas. A literatura
tem mostrado que os cuidadores costumam vivenciar
significativa sobrecarga de ordem fisica, emocional,
social, material, financeira e existencial, principal-
mente quando o tempo de cuidado é prolongado ea
doenca ja se encontra em estagio avancado.>”®

O estudojustifica-se pela necessidade dos pes-
quisadores se aproximarem desta realidade, por meio
de pesquisas de campo e conhecerem as demandas
de cuidado especificas deste grupo, no &mbito da as-
sisténcia paliativa; e de se propor uma reflexao acerca
do trabalho desenvolvido pela ESF, baseado nos
preceitos de integralidade e interdisciplinaridade.

Frente ao exposto, este estudo teve como ob-
jetivos desvelar as principais dificuldades enfren-
tadas pelos cuidadores de pacientes em cuidados
paliativos no domicilio e compreender a percepcao
dos mesmos em relagdo ao suporte oferecido pela
Estratégia da Satde da Familia.

METODO

Trata-se de estudo exploratério, descritivo,
com abordagem qualitativa, realizado com cuida-
dores de pacientes em cuidados paliativos, atendi-
dos pela ESF, em Botucatu, interior de Sao Paulo,
sudeste do Brasil.

O municipio do estudo possui seis unidades
basicas de satde e 11 unidades com ESF, que estdo
locadas por 14 equipes de satide da familia. Cada
equipe da ESF é responsavel pelo atendimento de
até 4.000 habitantes ou 1.000 familias, que fagcam
parte da area de abrangéncia da unidade, e é com-
posta por um enfermeiro, um médico, quatro a seis
auxiliares ou técnicos de enfermagem, quatro a oito
agentes comunitarios de satde, um dentista, uma
auxiliar de consultério dentario, um auxiliar admi-
nistrativo e um auxiliar de servigos gerais. Todas as
unidades tém apoio matricial do Nicleo de Apoio
a Saude da Familia (NASF), composto por psico-
logos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais,
nutricionistas, educadores fisicos, fisioterapeutas,
farmacéuticos, acupunturistas, médico geriatra,
ginecologista e obstetra, psiquiatra, pediatra, ho-
meopata para os atendimentos na prépria unidade
de satide ou nos domicilios das familias.

Inicialmente, foi realizado levantamento junto
aos enfermeiros das unidades bésicas de satide, com
ESF, para identificacao dos cuidadores. Para inclusdo
no estudo, estes deveriam atender aos seguintes crité-
rios: ser cuidador formal/ informal principal, ter dispo-
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nibilidade para responder o questiondrio e consentir
na participagdo. Foram excluidos os participantes que
nao atenderam aos critérios de inclusdo previamente
estabelecidos e cuja residéncia nao foi localizada.

Utilizou-se um roteiro de entrevista semiestru-
turado, constituido por duas partes, sendo a primeira
para caracterizacdo dos participantes e a segunda
composta por quatro questdes acerca da experiéncia
ao cuidar de pacientes em cuidados paliativos no
domicilio, a saber: Na sua percepcao, hé dificuldades
para cuidar de um paciente em cuidados paliativos?
Se sim, quais?; Em casa, quais as dificuldades enfren-
tadas para cuidar dele(a)?; Na sua opinido, como isto
poderia ser melhorado?; Quais sdo os recursos ou
servicos que vocé utiliza ou tem disponivel quando
precisa de ajuda no domicilio?

As entrevistas foram realizadas em momento
unico, em ambiente reservado no domicilio, com vis-
tas a garantir a privacidade do participante. O dudio
foi gravado em sua totalidade em um gravador de
voz e a pesquisadora teve os cuidados necessarios
para nao exercer nenhum tipo de influéncia na res-
posta do entrevistado.

O fechamento amostral se deu por saturagao
tedrica, ou seja, ocorreu a suspensao de inclusao de
novos participantes quando os dados obtidos deixa-
ram de contribuir significativamente para o estudo.’

No periodo de maio anovembro de 2013 foram
identificados 62 cuidadores. Destes, cinco foram ex-
cluidos em virtude do falecimento do paciente, dois
ndo consentiram participar e cinco nao foram loca-
lizados, totalizando 50 participantes. Nesta amostra
nao probabilistica, 86 % eram mulheres, com idade
média de 52 anos, e quase a totalidade (92%) exer-
cendo a atividade como cuidador principal informal.

Ap6s as entrevistas, as falas foram transcritas
e iniciou-se a andlise dos discursos obtidos, utili-
zando a estratégia metodolégica do Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC).? Os passos metodolégicos
seguidos desde a obtencao das entrevistas até a sin-
tese do DSC incluiram: (a) leitura do conjunto dos
depoimentos coletados nas entrevistas; (b) leitura da
resposta a cada pergunta em particular, marcando-
se as expressoes-chave selecionadas; (c) identifica-
¢do das ideias centrais de cada resposta; (d) analise
de todas as expressdes-chave e ideias centrais,
agrupando as semelhangas em conjuntos homoge-
neos; (e) identificacdo e nomeacao da idéia central
do conjunto homogéneo, que sera uma sintese das
ideias centrais de cada discurso; (f) construgao dos
discursos do sujeito coletivo apds a identificagdo das
ideias centrais e expressdes-chave que nomearam os
referidos discursos do sujeito coletivo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de FEtica
em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Botucatu,
Unesp (CAE 12841813500005411).

RESULTADOS

A partir da andlise da transcri¢do das entre-
vistas, foram identificadas as ideias centrais e as
expressoes-chave, e organizados os discursos dos
quatro temas, que emergiram das questdes nortea-
doras. A seguir, sdo apresentados os temas com as
respectivas ideias centrais e o DSC dos cuidadores.

Tema 1 - Principais dificuldades elencadas
pelos cuidadores no contexto da assisténcia
paliativa

Ideias Centrais - Luto Antecipatério; sobrecar-
ga emocional do cuidador; dificuldade de relacio-
namento; despreparo para lidar com o sofrimento;
controle da dor; dificuldades financeiras; falta de
suporte da rede de apoio do municipio.

Discurso do Sujeito Coletivo 1 (DSC 1) - O mais
dificil para mim é que os médicos nao deram mais esperan-
¢as, é voceé olhar e saber que logo ndo vai estar mais junto.
E sempre a mesma palavra, ndo tem mais nada a fazer. E
eu penso, como ndo, se hd sempre tem algo a se fazer? Eu
nao aguento essa situagdo, muito menos falar sobre isso,
sou chorona mesmo. Estou angustiada, nio consigo lidar
com tanto sofrimento; hoje mesmo ela queria me abragar
e eu ndo conseguia olhar essa situagdo de tio triste. Eu
tenho dificuldade para dormir, porque quando fecho os
olhos vejo ela deitadinha na cama, sozinha, sem ninguém
do lado e, entio, ndo durmo imaginando a soliddo que ela
vive. Ndo tem nada no mundo que me angustie mais do
que ouvi-la a noite toda chorando de dor e a gente nio saber
o que fazer. Por outro lado, ds vezes, ela é muito agressiva
comigo, geniosa, briga, mas sei que ela precisa de carinho,
de ajuda, de dedicagdo. E, também, tem a parte financeira
que é nossa maior dificuldade no momento. Ganho pouco,
para comprar o que é preciso ja vai metade do dinheiro
porque temos muitos gastos e, com isso, deixamos nossas
coisas de lado. Outro problema que nos enfrentamos é com
0s servigos de urgéncia do municipio, que quando pedimos
ajuda, nos falam que a ambuldncia branca é que tem que
vir buscar, mas o tempo de espera é de horas.

Tema 2 - Dificuldades enfrentadas no processo
de cuidar no domicilio

Ideias Centrais - Tempo dispensado para cui-
dar do outro; comprometimento das tarefas domés-
ticas; despreparo para cuidar do paciente acamado;
sobrecarga fisica do cuidador; falta de materiais
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adequados; falta de estrutura fisica no domicilio;
falta de suporte da equipe de ESF; abdicacdo da
propria vida pelo outro.

Discurso do Sujeito Coletivo 2 (DSC 2) - O tem-
po que ela exige de cuidados é minha maior dificuldade. E
muito tempo para cuidar porque demora. Eu mesma nio
tentho tempo nem para comer ou ir no médico. As coisas
tém que ser no hordrio dela e ndo no meu, entdo deixo
de fazer minhas coisas para fazer as dela. Além disso,
é complicado manter a casa arrumada, gavetas, roupas,
alimentacdo da familia, enfim, cuidar da casa e manter
tudo em ordem. Ademais, estou com problema de coluna,
porque minha mae é muito pesada, entio o esforgo fisico é
grande na hora de cuidar. Com as minhas dores, sinto que
nao posso fazer mais nada por ela, ndao agacho mais, nio
subo escada, entdo além de tudo tem as minhas dificulda-
des. Mas, vou cuidar dela até quando precisar. O banho
tem sido o momento de grande dificuldade, porque nao
tem ninguém pra ajudar nessa hora. Fago tudo sozinha,
tem que levantar, carregar com um brago e erguer com o
outro, tem que trocar a fralda, cuidar da traqueostomia.
Além disso, tem horas que a sonda da comida sai e eu
fico desesperada porque nao recebo nenhuma orientagio
de como cuidar. Sem contar que é adaptada e a gente tem
que improvisar tudo em casa. Nio tenho a cadeira de rodas
que poderia ajudar e a cama, que ndo é hospitalar, faz
com que a gente faca mais esforco. Uma cadeira de rodas
poderia também ser 1itil, muito embora ndo passe na porta
do banheiro. Por fim, no nosso caso, a maior dificuldade
é ter escada em casa, que a impede de ver a rua e o sol.

Tema 3 - Contribui¢des para aprimorar a
assisténcia paliativa no domicilio

Ideias Centrais - Apoio da familia; materiais
adequados; adequacao das instalagdes; auxilio fi-
nanceiro; suporte técnico; apoio emocional.

Discurso do Sujeito Coletivo (DSC 3) - Sin-
ceramente ndo sei como melhorar; ds vezes pego ajuda
para minhas irmds ou para o médico da familia, mas é
dificil. Os familiares dizem que ndo conseguem ver ela
nesse estado e, por isso, ndo ajudam. No entanto, eles
podiam ajudar pelo menos com as tarefas da casa, para
que eu pudesse descansar um pouco. Se pudesse dividir
as responsabilidades com a familia, também financeira,
nao seria tdo pesado. Faltam recursos para comprar uma
cadeira de rodas, ter uma cadeira de banho, uma cama
hospitalar, enfim, adaptar a casa. E muito dificil porque
nao se tem uma enfermeira para olhar ou pelo menos
orientar. E complicado, a gente ndo sabe o que fazer,
precisava de mais orientagoes de como cuidar, saber se
0 que estamos fazendo estd correto, fico muito insegura.
Nunca passei por uma experiéncia como essa na minha
vida e nunca vi alguém passar.

Tema 4 - Redes de apoio do municipio a que
os cuidadores recorrem quando necessitam

Ideias Centrais - Servicos Publicos; operadora
de satide; amigos e vizinhos.

Discurso do Sujeito Coletivo 4 (DSC 4) - O
que realmente buscamos quando precisamos de ajuda
é o servigo médico de urgéncia, que nem sempre atende
prontamente. Além desse, recorremos ao posto de satide
mais proximo, o pronto socorro municipal, a UNESP e
plano de satide. Mas os que mais ajudam quando pedimos
socorro sdo os amigos, familiares e vizinhos proximos.

DISCUSSAO

As limitacdes do estudo estdo relacionadas
ao fato de ter sido desenvolvido em um tnico
servico de satide, com particularidades locais. Por
outro lado, os resultados permitiram compreender
a magnitude das dificuldades vivenciadas pelos
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos no
domicilio e o conjunto de interfaces complexas que
permeiam as acoes da ESF.

O processo de transicdo demografica e epi-
demiolégica, caracterizado pelo envelhecimento
populacional e aumento da prevaléncia de doencas
cronicas nao transmissiveis, principalmente cardio-
vasculares e neoplasias, tem colocado em evidéncia
anecessidade de cuidados no final da vida, deman-
dando a reorganizacao dos servigos de satde."

Neste contexto, a ESF, apesar de ter como pre-
missa agoes de promocao, protecao e recuperagao da
saude, centradas na familia, no municipio em que foi
realizado o estudo, ela tem papel restrito, limitado e
pontual na operacionalizagdo assistencial a pacientes
sem possibilidades de cura. Estudo que avaliou a
satisfacdo dos profissionais e da comunidade com a
ESF, em cidade do interior de Minas Gerais, apontou
como limitag¢Ges a inacessibilidade dos servigos, a fal-
ta de treinamento e o niumero insuficiente de profis-
sionais para atender as demandas da comunidade.”

Além destes, ha que se considerar também as
dificuldades de operacionalizagdo, tanto na identi-
ficacdo quanto no encaminhamento dos pacientes
com esse perfil para atendimento no domicilio. As
instituicoes hospitalares, no momento da alta, nem
sempre realizam contato prévio com profissionais
das equipes de ESF para encaminhamento do caso,
ficando a cargo do cuidador a total responsabilidade
pelo cuidado.® A falta de uma cultura de cuidado
compartilhado entre os servicos de satde dos di-
ferentes pontos da rede constitue ainda barreira a
otimizacao de cuidados paliativos, pois acaba difi-
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cultando o mapeamento dos casos, que demandam
este tipo de assisténcia.”

Apesar de transcorridos mais de dez anos de
implementacao do Programa Nacional de Assistén-
cia a Dor e Cuidados Paliativos, ainda ha caréncia
de uma politica nacional que articule as iniciativas
de cuidado no final da vida, dentro de um modelo
eminentemente paliativo e integrado," tendo como
proposta melhoria da qualidade de vida, por meio
de alivio da dor e do controle de sintomas, aliados
ao suporte psicossocial, espiritual e multidisciplinar
ao paciente e ao familiar."

Neste contexto, os cuidadores sdao, muitas
vezes, a principal fonte de apoio social e emocional
para pacientes e desempenham papel importante
na conducdo da doenca.” Todavia, no domicilio, o
cuidado é obrigado a assumir multiplas fungoes,
tornando-se tinico, que abdica da proépria vida para
cuidar do outro e, eventualmente, recebe auxilio de
outros membros da familia.

Ademais, ha que se considerar a obrigacao
moral imposta a familia para assumir os cuidados
na terminalidade, sem a devida formagdo ou qua-
lificagdo para o exercicio desta funcdo," expondo
a vulnerabilidade deste individuo que se encontra
a frente das interfaces complexas que permeiam a
dinamica do cuidar em situacdes de terminalidade
no domicilio.' Fato este que implica consideravel
custo pessoal para esses individuos que precisam
ter suas necessidades reconhecidas.”

Estudo qualitativo, realizado com cuidadores
de pessoas com doencas avangadas, evidenciou
que os mesmos necessitam, ao longo do tempo, de
suporte fisico, pratico e psicossocial para suportar
as demandas que o cuidado domiciliar requer.'

Neste estudo evidenciou-se que as dificulda-
des verbalizadas pelos cuidadores foram intimeras
e atreladas a falta de rede de apoio, de recursos
humanos, materiais, financeiros, despreparo para
lidar com a morte no contexto da terminalidade
e isolamento social, corroborando os achados de
outros estudos relacionados a esta tematica.®"1>"°

Nesta realidade, também desprovida de su-
porte gerencial, técnico e psicossocial, a sobrecarga
do cuidador ¢é intensificada e agravada quando o
cuidado envolve pacientes com cancer e dificulda-
des financeiras.” Estudo conduzido com 1.271 cui-
dadores de pacientes com cancer na Italia mostrou
que, embora as familias sejam responsaveis por uma
pequena parcela de todos os custos provenientes do
cuidado no domicilio, o impacto da doenga sobre
as atividades de vida didria e economias da familia
pode ser substancial.*

Ademais, é preciso reconhecer que a permanén-
cia do paciente em cuidados paliativos no domicilio
nem sempre € tranquila, principalmente quando o
controle de dor e outros sintomas sao ineficientes
e demandam retornos nao eletivos, aumentando o
estresse dos familiares. Pesquisadores que entrevis-
taram 53 cuidadores informais identificaram que
0s estressores afetam ndo somente a percepgao em
relacdo as necessidades de cuidado, mas também a
saude e as estratégias de enfrentamento da doenga.”

Estudo que abordou a experiéncia de uma
cuidadora de paciente submetido ao transplante
de células-tronco hematopoéticas alogénico eviden-
ciou que, embora os efeitos estressores do cuidado
no domicilio sejam inevitaveis para o cuidador, é
fundamental a identificacdo dos fatores de risco e
avaliacdo do grau em que sua vida e satide podem
ser afetadas negativamente, para que intervencdes
multiprofissionais sejam viabilizadas, principalmen-
te no nivel de atencdo priméria."

As agdes desuporte social tém sido apontadas
na literatura como mediadoras dos efeitos negativos
que comprometem as relagGes interpessoais, neste
processo, e uma estratégia positiva por permitir a
viabilizagdo das estratégias de coping, que implicam
uma diversidade de informacdes, assisténcia emo-
cional e técnica para os cuidadores, através de um
processo continuo de educacao em saade.” Porém,
estudo que revisou os fatores de risco sociodemo-
graficos e os eventos adversos relacionados a sobre-
carga dos cuidadores evidenciou que a avaliagdo das
intervengdes, no ambito psicossocial e farmacologi-
cas, deve ser adaptada as circunstancias individuais
e ao contexto em que a mesma esta atrelada.*

Embora na presente investigacao os cuidado-
res ndo tenham mencionado qualquer assisténcia
direta recebida da ESF, é uma atividade lhe compete,
pela possibilidade de intervir amplamente na com-
plexidade dos problemas vivenciados. Para tanto, é
imprescindivel, primeiramente, que os profissionais
de satide identifiquem os cuidadores que necessi-
tam de auxilio, tenham sensibilidade para avaliar
as necessidades de cada individuo e reconhecam o
seu papel dentro do servico de satide, para que as
acoes de apoio sejam implemantadas e estreitadas
por meio do estabelecimento de vinculos.'

Os pacientes e familiares devem ser convidados
pelos profissionais a participar da tomada de decisao
acerca do tratamento instituido e implementacao dos
cuidados, com intuito de construir um relacionado
pautado em confianca. Estudo canadense realizado
com 17 cuidadores atendidos pelo programa de me-
dicina da familia mostrou que apenas 35% dos parti-
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cipantes preferiam que os cuidados dispensados aos
pacientes ocorressem no hospital. A maioria (77 %)
referiu se sentir preparada para a hospitalizagdo em
casa e quase todos (94%) se sentiam confortaveis com
o gerenciamento do cuidado dispensado ao paciente
no domicilio. As principais razdes para os achados
estdo relacionadas as condicdes e ao suporte ofere-
cidos pelo programa, que permitem ao paciente ter
conforto e comodidade no domicilio.”

No ambito da ESF, a comunicacdo é funda-
mental para as atividades de educacdo em sadde,
cujo proposito é estimular e instrumentalizar o
autocuidado, por meio de reflexdes e agdes que
conduzam a modifica¢des nas atitudes e condutas
dos usuarios. Todavia, neste estudo, nao foi men-
cionada pelos cuidadores como recurso utilizado
para orientar o processo de cuidar no domicilio.*

Isto reafirma a premissa de que as habilidades
de comunicac¢do nao sdo adquiridas pelos profissio-
nais com o tempo de experiéncia profissional, mas
com adequada capacitacao e treinamento em servigo.
Pesquisa que avaliou a efetividade de um programa
de treinamento em habilidades de comunicagao para
enfermeiros, por meio de um estudo randomizado,
demonstrou o impacto positivo desta intervengao na
qualidade de vida dos pacientes e na satisfagdo com
o atendimento dos profissionais de satide.”

Por outro lado, a literatura tem mostrado que,
muitas vezes, a educacdo em satide nao é realizada
pelos profissionais da ESF em virtude destes nao
possuirem um perfil em consonancia com as dire-
trizes do programa, o que contribui para a falta de
interesse e de comprometimento com as necessida-
des de satide da comunidade.?®

E, por fim, na tentativa de aproximagdo da
equipe da ESF com a comunidade é imprescindivel
que os profissionais se desarticulem do tradicional
conceito de satide, e compreendam que o objetivo da
intervencao no domicilio ndo é descobrir o segredo
para a mudanca do modelo assistencial vigente, mas
valorizar o conhecimento das diferentes pessoas
envolvidas neste processo, que podem contribuir
para construgdo didria dessa assisténcia.”

CONCLUSAO

As dificuldades desveladas pelos cuidadores
refletem o despreparo pessoal aliado a precariedade
social e econdmica, vivenciadas no contexto domici-
liar. Além disso, defrontam-se com a atengao restrita
e descontinuada prestada pela ESF.

Na percepcao dos entrevistados, as agdes para
o aprimoramento da assisténcia paliativa devem

contemplar ndo somente os aspectos materiais, ine-
rentes ao seu provimento adequado para o cuidado
no domicilio, mas também o suporte financeiro, o
técnico e 0 emocional para o cuidador/familia. Ade-
mais, reconhecem como redes de apoio, diante das
necessidades vivenciadas no cotidiano, os servigos
publicos do municipio, as operadoras de satide, os
amigos e os vizinhos préximos.

Neste contexto, cabe ressaltar que um dos
grandes desafios para a ESF é a necessidade nao
somente de capacitacdo das equipes atuantes no
programa para prestar assisténcia no contexto de
terminalidade, mas também de revisao do processo
de trabalho diante deste contexto de cuidado. O
suporte domiciliar, em cuidados paliativos, requer
disponibilidade de tempo dos profissionais, fortale-
cimento do vinculo de confiancga, além de uma rede
de apoio disponivel e flexivel.

Por fim, espera-se que os resultados deste estu-
do possam contribuir para reorganizacao e articulagao
de acdes da ESF, haja vista que cuidados paliativos
constituem uma prética assistencial interdisciplinar
em constru¢do e que demanda esforcos para uma
implementagao efetiva no sistema de satide do pais.
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