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Publicacién: 01/08/2023 Resumen: Esta investigacion tuvo como objetivo comprender el significado de

ser cuidador de una persona bajo cuidados oncoldgicos paliativos. Se trata de
una investigacion cualitativa realizada en un hospital de referencia en cuidados
oncoldgicos paliativos en la regién norte de Brasil, en el que participaron 20
cuidadores principales de personas ingresadas en la Clinica de Cuidados Paliati-
vos Oncoldgicos - CCPO en estadio avanzado de la enfermedad y muerte inmi-
nente. En las respuestas de estos entrevistados se destaca el cuidado como do-
nacion, la percepcidn del parto relacionada con el acto de cuidar y también, el
deseo de estar con quienes reciben su cuidado sin importar lo que pueda suce-
der, incluida la muerte. Desde el punto de vista ocupacional, invertir en accio-
nes que reconozcan la posibilidad de muerte y despido, puede ser una estrate-
gia favorable para enfrentar esta realidad. El cuidador, ante la enfermedad,
junto con la persona a su cuidado, busca fuerzas fisicas y emocionales para po-
der afrontar las dificultades, evitando el primero compartirlas con el paciente,
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aun cuando los momentos de debilidad, angustia y tristeza sean inevitables. Se
identificaron las relaciones entre la espiritualidad y el significado ocupacional
para el cuidado, representado como apoyo para el cuerpo y el alma o como
obediencia a una doctrina, sefialando que los temas religiosos y espirituales
brindan confianza, esperanza y fortalecen la fe.

Palabras Claves: Cuidadores; oncologia; Cuidados Paliativos; Ocupaciones; Te-
rapia Ocupacional.

Resumo: Esta pesquisa teve como objetivo compreender o significado de ocu-
par-se como cuidador da pessoa sob cuidados paliativos oncolégicos. Trata-se
de uma pesquisa de abordagem qualitativa realizada em um hospital referéncia
na assisténcia paliativa oncoldgica da regido norte do Brasil, na qual partici-
param 20 cuidadores principais de pessoas internadas na Clinica de Cuidados
Paliativos Oncoldgicos — CCPO em fase avancada da doenca e morte iminente.
Nas respostas desses entrevistados, destacam-se o cuidar como doacdo, a per-
cepcao de entrega referente ao ato de cuidar e ainda, a vontade de estar ao
lado de quem recebe seus cuidados independente do que possa acontecer, in-
cluindo o 6bito. Do ponto de vista ocupacional, investir em fazeres que
reconhecem a possibilidade da morte e da despedida, pode ser uma estratégia
favoravel ao enfrentamento desta realidade. O cuidador, diante do enfrenta-
mento da doenca juntamente com a pessoa sob seus cuidados buscam forgas
fisicas e emocionais para conseguir lidar com as dificuldades, sendo que o
primeiro evita compartilha-las com o doente, mesmo que os momentos de
fraqueza, de angustia e tristeza sejam inevitdveis. Relagdes entre espirituali-
dade e o significado ocupacional para o cuidar foram identificadas, sendo rep-
resentada como sustento para o corpo e a alma ou como obediéncia a uma
doutrina, apotando que as questdes religiosas e espirituais propiciam confi-
anca, esperanca e fortalecem a fé.

Palavras-chave: Oncologia; Cuidados Paliativos; Cuidadores; Ocupacdes; Tera-
pia Ocupacional.

Abstract: This research aimed to understand the meaning of being a caregiver
for a person under palliative oncology care. This is a qualitative research carried
out in a reference hospital in palliative oncology care in the northern region of
Brazil, in which 20 main caregivers of people admitted to the Oncology Pallia-
tive Care Clinic - CCPO in an advanced stage of the disease and imminent death
participated. In the responses of these interviewees, care as a donation stands
out, the perception of delivery related to the act of caring and also, the desire
to be with those who receive their care regardless of what may happen, includ-
ing death. From an occupational point of view, investing in actions that recog-
nize the possibility of death and dismissal, can be a favorable strategy to face
this reality. The caregiver, when facing the disease, together with the person
under their care, seeks physical and emotional forces to be able to deal with
the difficulties, the former avoiding sharing them with the patient, even when
moments of weakness, anguish and sadness are inevitable. Relationships be-
tween spirituality and occupational meaning for caring were identified, being
represented as support for body and soul or as obedience to a doctrine, point-
ing out that religious and spiritual issues provide confidence, hope and
strengthen faith.
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1. Introdugao

A neoplasia é caracterizada pelo crescimento au-
tonomo e anormal de células e tecidos, tem etio-
logia ainda desconhecida, mas sabe-se que exis-
tem agentes de varias espécies que podem influ-
enciar ou aumentar as chances do surgimento des-
sas células, como a radiacdo solar, alguns virus,
fumo, fatores hereditarios e imunoldgicos (Hen-
ning, 2010). De acordo com Macieira e Palma
(2011, p. 323-324), a neoplasia “é cercada de pre-
conceitos, continua a ser temida pelo estigma de
dor, soliddo e morte. Como agravo, as mudancas
fisicas e psiquicas causadas pelo diagnédstico ou
tratamento alteram a dindmica de vida”, esta alte-
racdo se da tanto na vida da pessoa acometida
pela doenca quanto na vida dos familiares.

O tratamento do cancer é comumente agressivo
nas fases iniciais e visa a cura ou remissdo. Nas fa-
ses mais avangadas, mesmo que o objetivo do tra-
tamento seja curativo, a abordagem paliativa deve
ser levada em consideragao para manejo dos sin-
tomas de dificil controle e também para aspectos
psicossociais associados a doenca (Organizacgdo
Mundial da Saude — OMS, 2002).

Cuidados paliativos sdao abordagens que melho-
ram a qualidade de vida de pacientes (adultos e
criangas) com problemas associados a doencas
com risco de vida e suas familias, previne e alivia o
sofrimento pela identificacdo precoce, avaliacdo
correta, tratamento da dor e outros problemas,
sejam eles fisicos, psicossociais ou espirituais
(WHO, 2017). Esses cuidados sdo centrados na im-
portancia da dignidade da pessoa mesmo doente,
vulneravel e limitada, de forma a aceitar a morte

como uma etapa natural da vida que, mesmo nes-
tas situagdes, deve ser vivida intensamente até o
fim. O objetivo é fazer com que essas pessoas, fora
de possibilidades terapéuticas de cura, e seus fa-
miliares, estejam plenos até o momento da morte
(De Carlo, 2009).

Em fases avancadas da doenca, a pessoa passa a
ser dependente de um cuidador principalmente
no processo de hospitalizacdo. A escolha deste
cuidador ndo costuma ser ao acaso e esta opgao
nem sempre é a do cuidador. Esta pode ser através
da expressdo de desejo do paciente, ou mesmo
falta de outra opgdo, como pode ocorrer de forma
inesperada a um familiar que se sente responsavel
e assume este compromisso de ser cuidador
(Wennman-Larsen & Tishelman, 2002).

Os cuidadores principais sdao os responsaveis por
auxiliar a pessoa que se encontra doente em situ-
acao de dependéncia. Geralmente, sdo familiares
proximos, que assumem essa responsabilidade
sem compensacao financeira e, muitas vezes, ab-
dicando da prépria vida, restringindo-lhe a sua
vida prioritariamente ao cuidar, podendo sobre-
carrega-lo com as tarefas relacionadas ao cuidado,
pelo tempo dispensado em sua prestacgdo, além da
experiéncia e sentimentos sobre seu papel nesta
ocupagao (Mclean et al., 2013; Meneguin & Ri-
beiro, 2016; Oliveira et al., 2015).

O cuidador principal de uma pessoa sob cuidados
paliativos consequentemente divide-se entre suas
responsabilidades profissionais, conjugais, sociais,
familiares e outras. A ocupacgao de cuidar requer
periodos prolongados de tempo a pessoa doente,
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e isto pode interferir na qualidade do viver dos cui-
dadores (Rezende et al., 2016; Rezende & Abreu,
2018).

Conviver com o sofrimento do outro é desgastante,
a pessoa acaba por ndo ter tempo de cuidar de si
mesmo ou das préprias coisas e isso pode gerar
emoc¢oes ambiguas e conflitos emocionais (Bifulco
& Caponero, 2016). Portanto, em qualquer dimen-
sdo da vida, ao lidar com o cuidado, é necessario
olhar e observar a experiéncia daquele que é cui-
dado e e do cuidador, destacando a singularidade
e a intensidade de cada relagdo (Liberato & Carva-
Iho, 2008).

De acordo com Delalibera, Barbosa e Leal (2018, p.
1106), “o cuidador familiar no contexto de cuida-
dos paliativos é qualquer parente, companheiro
ou amigo que tenha uma relagdo significativa e
forneca assisténcia (fisica, social e/ou psicolégica)
para uma pessoa com doenca grave e incuravel”.
Sendo assim, mesmo sem o preparo ou formagado
necessdria para desempenhar este papel, os cui-
dadores familiares sdo muito importantes no de-
sempenho de cuidados complexos exigidos pelos
pacientes, estes incluem cuidados da higiene, ali-
mentag¢do, medicamentos, além de muitas vezes
ainda envolverem tarefas domésticas.

A pratica do cuidado é permeada por questdes
emocionais que decorrem do envolvimento afe-
tivo, situagGes que podem conduzir ao estresse e
a sobrecarga de trabalho, como as oscilagGes da
evolugdo da doencga além de prejuizos a sua saude
que podem afetar na qualidade do cuidado pres-
tado. E notdrio o desgaste presente no cotidiano
do cuidado de pessoas doentes (Araujo & Leitdo,
2012; Royas & Marziale, 2001; Liberato & Carvalho,
2008). Cuidadores que vivenciam a tarefa do cui-
dar como um evento negativo, ligado a tensdes e
aborrecimentos, tendem a desempenhar suas fun-
¢Oes abaixo de suas capacidades. O contrario
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ocorre quando o enfrentamento é positivo, com
aceitacdo da tarefa, satisfacdo e prazer no cuidado
(Sommerhalder & Néri 2001).

A ocupacado de cuidar de uma pessoa em processo
de adoecimento é incorporada a rotina didria do
cuidador, e em algumas ocasides este papel é de-
sempenhado por poucos, ou mesmo por uma
Unica pessoa, a qual realiza a maior parte dos cui-
dados e em maior periodo de tempo, oferecendo
todo suporte necessario (Silveira, Caldas, Carneiro,
2006). O cuidador assume a fung¢do de cuidar do
familiar adoecido, e isto pode gerar novas ocupa-
¢Oes assumidas, tendo a responsabilidade dos cui-
dados principais do enfermo, por periodos transi-
térios ou permanentes (Rezende & Abreu, 2018).

Vale destacar que a ocupagao representa grupos
de atividades e tarefas de vida cotidiana, com va-
lor e significado conferidos pelas pessoas e por
uma cultura. A ocupacdo integra o cotidiano das
pessoas e a cultura a governa (Lima, 2011). Por-
tanto, as ocupag¢Oes sdo aspectos centrais do cli-
ente, bem como saude, senso de competéncia e
valor e significado especifico para cada pessoa.
Sdo as atividades que as pessoas fazem que ocu-
pam o tempo e trazem significado e propdsito a
vida (AOTA, 2020).

Para Araujo et al., (2011, p. 3), “a fundagdo da Ci-
éncia da Ocupagdao como uma ciéncia formal, de-
senvolve investigacao cientifica cujo foco de ana-
lise constitui a ocupac¢do dos seres humanos”.

O foco da Ciéncia da Ocupagdo, ndo estd apenas
no fazer em si, mas também nos atores envolvidos
nas ocupacgdes, na relagdo com seus contextos so-
ciais, culturais e o historico de vida, e em como as
pessoas vivem e aprendem na vida cotidiana;
dando importancia para a relagdo entre ocupacdo,
participacdo e saude; com destaque para a partici-
pacdo social, qualidade de vida e a experiéncia hu-
mana (Araujo, et al., 2011).
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A Ciéncia da Ocupacdo é uma area de conheci-
mento oriunda dos principios e valores da Terapia
Ocupacional, porém, ndo se limita apenas a Tera-
pia Ocupacional, pois aponta para uma compreen-
sdo ocupacional do ser humano, busca ampliar as
dimensdes usuais de compreensdo como um ser
biopsicossocial na dimensdo ocupacional (Araujo
etal., 2011). Esta ciéncia aborda a centralidade do
engajamento nas ocupacdes na vida humana,
principalmente, como elas se relacionam com a
saude, o bem estar, e a participacao social. Entre
os interesses de investigacdo da Ciéncia Ocupacio-
nal estd a compreensdo da forma, funcao e signifi-
cado da ocupacdo (Clark & Lawlor, 2011).
Portanto, considerando que o cuidador de pessoas
em Cuidados Paliativos Oncoldgicos enfrenta di-
versas situacdes, as quais podem afetar as condi-
¢Oes ocupacionais, esta pesquisa buscou compre-
ender o significado das ocupag¢bes do cuidador
principal da pessoa internada em uma clinica de
cuidados paliativos.

2. Método

2.1. Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa transversal, exploratodria,
descritiva de abordagem qualitativa, buscando
compreender os significados dos fendmenos a
partir de quem os vivenciam, considerando tem-
pos e espagos de atuagdes e reflexdes (Mdl, 2017).
Esta abordagem de pesquisa aborda o universo
dos significados, motivos, aspira¢cées, crengas, va-
lores, atitudes, percepg¢des, opinides, interpreta-
¢Oes a respeito de como as pessoas vivem, cons-
troem a si mesmas e seus artefatos, sentem e pen-
sam (Minayo, 2013).

2.2. Local da pesquisa
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A pesquisa foi realizada em um hospital referéncia
na assisténcia aos Cuidados Paliativos Oncoldgicos
na Regido Norte do Brasil.

2.3. Participantes da pesquisa

Participaram da pesquisa 20 cuidadores principais
informais de pessoas internadas na Clinica de Cui-
dados Paliativos Oncoldgicos — CCPO em fase ter-
minal do referido hospital. Ressalta-se que a iden-
tidade dos participantes foi preservada, os nomes
que aqui constam sdo proprios aleatérios, para ga-
rantir o sigilo.

Recrutou-se cuidadores informais de pessoas em
cuidados paliativos internadas em um hospital.
Como critérios de inclusdo destacam-se ser cuida-
dor principal de pessoa hospitalizada sob cuidados
paliativos oncoldgicos, de ambos os sexos e que
aceitaram participar da pesquisa e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Como critérios de exclusdo ser menor de
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 —as Res. CNS
466/12 e Res. CNS 510/16 do Conselho Nacional
de Saude e compativeis com a Declaragdo de Hel-
sinki (atualizagdo de 2013). Teve inicio apds apro-
vacdo do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos do Hospital Ophir Loyola, apro-
vado pelo parecer n2. 1.955.568, e autorizado pela
direcdo do hospital, bem como, pelos participan-
tes e/ou seus responsaveis legais, por meio da as-
sinatura do Termo de Consentimento Livre e Escla-
recido — TCLE. Nesta pesquisa, os participantes fo-
ram denominados por nomes ficticios para preser-
var suas identidades.
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Os dados do estudo foram obtidos a partir da apli-
cacdo de uma entrevista semi-dirigida, além de re-
gistro em diario de campo. A pesquisa consistiu
em um Unico encontro individual com cada parti-
cipante a partir de entrevista dividida em duas
partes, sendo uma de identificacdo, contendo in-
formacdes como nome, idade, sexo, data de nas-
cimento, naturalidade, endereco, com quem mora,
profissdo, estado civil, escolaridade, religido, com-
posicao familiar, tempo de internacdo da pessoa
em cuidados paliativos, tempo como cuidador e,
outra parte, com os questionamentos. As pergun-
tas norteadoras foram: 1- Me conte-me sobre sua
relacdo com a pessoa internada? 2- Como estdo
organizadas suas ocupagdes ho momento de sua
vida? 3- E em relagdo a pessoa que vocé cuida? 4-
No momento atual, vocé se colocou disponivel a
essas ocupacodes? Se sim, por qué? Qual o signifi-
cado dessas ocupagdes na sua vida? As perguntas
foram gravadas em 3audio, posteriormente, trans-
critas na integra e analisadas. A pesquisa ocorreu
em um periodo de 6 meses.

Para andlise dos dados, foi utilizado a técnica de
analise de conteldo de Bardin, por ser um método
gue pesquisa o conhecimento do que esta por tras
do significado das palavras e mensagens, e tem
como objetivo a organizacdo dessa mensagem
para confirmar os indicadores que permitam infe-
rir sobre realidades (Bardin, 2011; Mozzato &
Grzybovski, 2011).

De acordo com Silva (2017, p. 3), a analise de con-
teldo “abrange tanto o rigor da objetividade cien-
tifica quanto a fecundidade da subjetividade do
pesquisador, além de ndo negligenciar as influén-
cias socioespaciais e o contexto no qual o material
textual estd inserido”. Pode-se chamar a analise
de conteldo de técnica de analise das comunica-
¢Oes, pois analisa o que foi dito nas entrevistas ou
que foi observado pelo pesquisador, e para reali-
zar a analise do material, deve-se ser realizado a
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classificacdo dos temas ou categorias que direcio-
nam a compreensdo do que esta implicito nos dis-
cursos (Silva & Fossa, 2015).

3. Resultados

Dos 20 cuidadores, destacam-se que 16 (80%) sao
mulheres e 4 (20%) sao homens, 8 (40%) possuiam
idade inferior a 50 anos e 12 (60%) superior a 50
anos. Quanto ao estado civil, 14 participantes
(70%) sdo casados e 6 (30%) solteiros. Destes 20,
14 participantes (70%), informaram morar na re-
gido metropolitana de Belém e proximidades, 5
(25%) oriundos do interior do Estado do Parda e 1
(5%) residia em outro estado e havia mudado para
o Para devido ao tratamento de ente querido. Dos
20 participantes, 17 (85%) sdo economicamente
ativos e 3 (15%) sdo aposentados. Quanto o ao es-
tado civil, 14 (70%) informam ser casados e 6 (30%)
solteiros. No que se refere a religido, 12 (60%) afir-
maram ser catolicos, 6 (30%) evangélicos en-
quanto que 2 (10%) ndo possuir religido.

Os resultados obtidos ressaltam temadticas que
desvelam o significado de ocupar-se como cuida-
dor, as quais nos ocupamos de apresentar e discu-
tir duas dessas neste estudo, a saber: 1) Quando o
ocupar-se significa a confianga, a entrega de si e
de seus cuidados desvelando também a esperanca
de uma possivel cura e que tudo melhore e 2)
Quando o ocupar-se do/no cuidados paliativos
estd relacionado a questdes envolvendo a espiri-
tualidade.

3.1. Quando o ocupar-se significa a confi-
anca, a entrega de si e de seus cuidados des-
velando também a esperanga de uma pos-
sivel cura e que tudo melhore

Entre as categorias elencadas nos relatos dos par-
ticipantes, foi possivel identificar referéncias em
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relacdo ao sentimento de doacdo de si, de entrega,
de estar junto, independente do que aconteca no
dia seguinte, considerando que o depois pode ser
tarde demais para palavras, gestos, atitudes, con-
forme relato a seguir:

“E parte fundamental entendeu, porque eu
ndo sei como vai ser (...), (comegou a chorar),
eu ndo sei como vai ser daqui pra frente, en-
tdo, o que eu posso fazer hoje, eu estou fa-
zendo, entendeu? Pra mais tarde eu ndo ter
a consciéncia pesada de (...), ah! Eu podia ta
Id (...). Ah! eu podia fazer isso (...). Ah! Eu po-
dia dizer que eu amava ou coisa parecida
(choro mais intenso). Hoje, eu estou fazendo
independente de qualquer coisa” (Concei-

¢do).

“Eu acho que é minha obrigagdo de filho do
que ela ja fez por mim (...), chegou a hora
deu retribuir por ela, nGo me arrependo de
nada (...), de ter entregado o servigo pra vim
cuidar dela (...). E eu t6 aqui, é sé eu, mas eu
fico tranquila” (Alaide).

“E uma coisa que eu néo sei nem explicar,
tem hora que vem assim, aquela (...), de ver
o estado dela, de quem ela é e td assim agora,
(...). A gente td nessa luta né? Bora ver se a
gente venci” (Anténio).

A esperanga, a confianga, as expectativas também
sao referidas nos relatos remetem ao desejo de
que no final, tudo fique bem, o desejo de vitdria,
de que tudo passe e, quem sabe, a cura acontega.
A sensacdo de fim, de perda, permeou estes mo-
mentos vividos pelo cuidador e a pessoa cuidada e
revelou também um sentido para esta ocupagdo
de cuidar, como a aproximacao e a unido familiar,
o fortalecimento de vinculos em uma tentativa de
eternizar o momento:
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“Quando eu descobri que ela tava doente, a
gente comecgou a ficar mais junto, entendeu?
Ela contava os problemas dela, eu contava
os meus pra ela e assim ia. Nosso dia-a-dia,
quando ela ficou doente, que eu disse {(...),
conversei com ela, disse que tudo ia ficar
bem, que ia fazer uma cirurgia boa na época,
s0 que foi tudo muito rdpido o que aconteceu”
(Alaide).

“Eu larguei muita coisa meu amor (...), muita
coisa mesmo. Eu ndo me arrependo ndo, ta?
Eu ndo me arrependo, eu té fazendo o que
meu cora¢do mandou eu fazer, e vou até o
final, seja Ia qual for o final” (Tereza).

A necessidade de viver o maior tempo possivel ao
lado da pessoa querida indicava a compreensdo da
morte iminente. Entdo, hd uma busca, muitas ve-
zes, de viver tudo aquilo que ndo foi possivel de
ser vivido na relagdo.

Muitos cuidadores negam e relutam em mostrar
fragilidade e tentam controlar aquilo que pode ex-
por fraqueza emocional, ndo se permitindo dividir
com a pessoa a quem dirige seus cuidados, seus
sentimentos, anseios e medos, objetivando trans-
mitir forca. Como ja foi citado, cuidar de uma pes-
soa querida é visto por muitos como algo positivo
para sua vida, contudo, ndo se liberam para exter-
nalizar sua angustia, conforme os relatos a seguir:

“A gente tem que td sorrindo em vez de ficar
chorando, essas coisas toda acontecem, tem
que se fazer de forte, tem que sempre ta
olhando sempre... sabe... e tudo o que a
gente faz tem que fazer com o coragdo, ne?
(...), e eu ndo quero que ele me veja cho-
rando, a gente tem que falar coisas que néo
td sentindo (Socorro)”.
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“Olha, mexeu muito, principalmente na UAI
(Unidade de Atendimento Imediato), ld em-
baixo, a gente ja tava no limite (...), mas s6
que a gente tem a fé, tem Deus, que isso dad
o equilibrio, se a gente ndo tivesse... ndo sei
(...)” (Anastadcia).

Portando, a cada vivéncia com a pessoa internada
e em cuidados paliativos, os sentidos para a acao
do cuidar vao sendo definidos de forma subjetiva,
fazendo emergir percepcdes nunca antes repara-
das, novos sentimentos, preocupag¢des nunca an-
tes vivenciadas que agora, tém a oportunidade de

repara-las, senti-los e observa-las.

3.2. Quando o ocupar-se dos/nos cuidados
paliativos estd relacionado a questdes en-
volvendo a espiritualidade.

Observa-se a relagdo feita da espiritualidade tam-
bém como significado ocupacional para o cuidar,
como sustento para o corpo e a alma, também
como obediéncia a uma doutrina, ao que se acre-
dita que é o correto e que no fim haverd uma re-
compensa, conforme relatado por Maria a seguir:

“Por eu ser a filha mais velha quis cuidar
dele... eu tenho essa misséo na vida, com a
ajuda de Deus, Ele... Deus vai me guiando no
que eu tenho que fazer, tudinho, vai me
dando forga... E uma provagéo (...) eu tenho
que tirar nesse conteudo aqui (aponta para
o ambiente) a nota 10, pra Jesus eu tenho
que tirar a nota 10”.

A espiritualidade também é desvelada e pode ser
apreendida nas narrativas a respeito das vivéncias
e descobertas individuais. E diferente para cada in-
dividuo, podendo aparecer como propdsito de
vida, conexdao com uma forga, um algo maior, au-
toconhecimento, entre outras formas, como

pode-se confirmar com os relatos a seguir:
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“Como eu falei pra para Deus, eu tenho fé e
por isso eu ndo preciso ficar sempre, todo
tempo dentro de uma igreja, até porque eu
ndo tenho tempo de td frequentemente den-
tro de uma igreja, (...), eu converso com Ele
todas as noites e explico a minha situagdo
pra Ele e Ele escuta minhas preces”.

“Estou muito apegada a minha espirituali-
dade, gragas a Deus, é de onde tiro forg¢as, s6
Ele mesmo pra me sustentar, é Ele que me
mostra que eu tenho que ajudar” (Maria).

Por meio da espiritualidade, com a relacdo com o
transcendente, diziam passar a compreender o
processo de finitude e buscavam o significado no
vivido naquele contexto. O cuidar volta-se tam-
bém ao exercicio da religiosidade, trazendo con-

forto, maior seguranca e fé.

4, Discussdo

Diante dos resultados pode-se confirmar que o ho-
mem é um ser ocupacional por natureza, e que a
ocupacgao que realiza pode ser significativa. Nesse
sentido, os relatos revelaram que por meio das
ocupacdes vividas no dia a dia quando se cuida de
alguém pode-se compreender os significados das
ocupacdes nestas condigbes, em que expressdes,
desejos e necessidades ocupacionais foram reve-
lados e demonstrados por aquele que a viveu.

Para Frankl (2008), cada um tem sua prépria voca-
¢do ou missdo especifica na vida, cada um precisa
executar uma tarefa concreta que estd a exigir
cumprimento e nisso, a pessoa ndo pode ser subs-
tituida, a tarefa de cada um é tdo singular como
sua oportunidade especifica de leva-la a cabo.

Apesar de todo o desgaste na acdo do cuidar, pode
haver também a alegria de poder estar cuidando
de quem se ama profundamente, com quem se
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tem anos de convivéncia e com ela desenvolveu
uma histdria na vida, é bom poder servi-la nas ho-
ras mais dificeis e integralmente, demonstrando-
Ihe na pratica do amor (Aitken, 2014).

As motivacbes do cuidador sdo implicitas no ato
de cuidar, como por exemplo, o sentimento de
gratiddo por apoios que receberam anteriormente,
ou uma expressao de humanidade e solidariedade,
apresso e compaixdo pela pessoa doente, forma
de obter reconhecimento pela pessoa que se cuida
(Reigada et al., 2014).

Os relatos nos remetem dizer que o cuidado no
fim da vida de um ente querido pode servir, tam-
bém, de preparo para o que esta por vir, pois no
dia a dia é possivel que o cuidador perceba o agra-
vamento do quadro clinico e que, cada dia, é uma
nova oportunidade para desfechos.

E importante destacar que ndo é facil a compreen-
sao da finitude e que é necessario que os cuidado-
res recebam suporte para conseguir lidar com es-
tas situagGes, periodo, geralmente, muito intenso
(Reigada et al., 2014).

Menezes et al., (s/d) afirmam que o cuidador pre-
cisa, muitas das vezes, demonstrar uma forga, que
muitas vezes ndo tem. As motiva¢des do cuidador
sdo implicitas no ato de cuidar, como por exemplo,
o sentimento de gratiddo por apoios que recebe-
ram anteriormente ou mesmo uma expressao de
humanidade e solidariedade, apresso e compaixdo
pela pessoa doente, e/ou uma forma de obter re-
conhecimento pela pessoa que se cuida (Reigada
et al., 2014). Pode-se dizer que alguns participan-
tes desta pesquisa buscavam esconder suas fra-
guezas emocionais, nao se permitindo dividir com
a pessoa cuidada seus sentimentos, anseios e me-
dos.
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O cuidador, diante do enfrentamento da doenca
juntamente com a pessoa que se encontra adoe-
cida, ocupa-se de buscar forgas fisicas e emocio-
nais para conseguir lidar com as dificuldades e pre-
ocupa-se em transmiti-las também ao doente,
mas os momentos de fraqueza, de angustia e tris-
teza, muitas vezes, sdo inevitdveis.

E fundamental que os cuidadores tenham um es-
paco para verbalizar emocgdes e trabalha-las, vi-
vem um momento muito intenso, precisam enten-
der as reagOes nessas situacdes de estresse cro-
nico (Bifulco & Caponero, 2016).

De acordo com Bifulco & Caponero (2016), os fa-
miliares se sentem tristes com a possibilidade da
perda de seu ente querido, mas fazem um esfor¢o
para ndo manifestar essas emogdes diante a pes-
soa. Nesse sentido, o cuidador é um elo entre a
pessoa doente e os demais familiares, tendo que
lidar com as emocgGes destes familiares, que, ge-
ralmente, buscam por noticias, informacgdes e até
mesmo palavras de conforto.

Aitken (2014) afirma que cuidar da pessoa amada
pode ser uma das experiéncias mais dolorosas, po-
rém, da mesma forma, possibilita a descoberta de
habilidades antes desconhecidas. O sofrimento da
pessoa amada mobiliza sofrimento e o cuidador
pode acabar por ndo cuidar de si, ndo tendo
tempo para cuidar das prdprias coisas por priorizar
o cuidado ao outro e tais manifestacdes podem
gerar emog¢des ambiguas, conflitos emocionais
(Bifulco & Caponero, 2016).

Nesse sentido, a necessidade de buscar forgas, se-
jam elas, fisicas, emocionais ou espirituais, entre
outras, é constante e precisam ancorar-se em algo
para conseguir lidar com as adversidades do mo-
mento, como por exemplo, o sofrimento de ver
seu ente querido doente, internado no hospital e
em cuidados paliativos.
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De acordo com Rezende & Abreu (2018), em situ-
acOes de adoecimento, hospitalizagdo e aproxima-
¢do do final de vida, em que um cuidador passa a
assumir uma nova rotina e responsabilidades, po-
dem originar condi¢Ges emocionais e fisicas, como
sobrecarga e alteragdao na qualidade de vida rela-
cionadas a saude. O cuidador pode ainda apresen-
tar niveis piores de bem-estar psicoldgico causa-
dos a uma combinacao de exigéncias fisicas e so-
frimento prolongado, bem como a ocorréncia de
perda antecipada (Rezende, 2016).

De acordo com Frizzo & Corréa (2018, p.390), “as
pessoas possuem uma histéria ocupacional em
gue ha envolvimento significativo com objetos, si-
tuacdes e condi¢Oes de vida singulares de cada
pessoa, onde sdo desenvolvidas ocupac¢des”. Ape-
sar do cansaco, das dores, insénia, entre outras si-
tuagdes poderem interferir na qualidade do viver
dos cuidadores, mesmo assim sdo avaliados por
esses como proprios do ato de cuidar e da entrega
a pessoa querida que esta doente, fazendo sen-
tido aos entrevistados.

Destaca-se ainda que, nestas condi¢des, muitos
apoiam-se na espiritualidade que, segundo Silva et
al., (2011), é uma forma pessoal de encontrar res-
postas as questdes Ultimas sobre a vida, seu signi-
ficado e sobre a relagdo com o sagrado, com o
transcendente, e que pode ou nado levar ao desen-
volvimento de rituais religiosos.

Desse modo, segundo os entrevistados, a espiritu-
alidade promove significado ocupacional para o
cuidar, para manutencgdo (forga) do corpo e da
alma, ou ainda enquanto obediéncia ao divino,
acreditando que no fim de tudo, obtera uma re-
compensa: a saude daquele a quem presta cuida-
dos, o que representaria a manutencao da vida e
o evitar a morte.
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De acordo com Santos (2009), desde que o ser hu-
mano se entende como ser pensante, usa-se da
espiritualidade para entender o significado da vida
e da morte, de sua presen¢a no mundo, para me-
Ihorar a saude, e como ferramenta para conseguir
lidar com as adversidades da vida.

Um estudo apontou que a religiosidade e as prati-
cas espirituais no ambiente hospitalar, exercem
grande influéncia na qualidade de vida. Assim, ati-
vidade religiosa e espiritual parece constituir-se
instrumento eficaz, tanto na diminuicdo do es-
tresse em nivel saudavel, como favorecer uma boa
recuperacao da saude (Koenig, 2004). De acordo
com Santos et al., (2011), as pessoas tém percep-
¢do de apoio e visdo de Deus como fonte de orien-
tacdo, sensacdo de bem-estar e encorajamento
para lidar com situagdes estressantes. Barbosa
(2015) afirma que a espiritualidade ajuda a desco-
brir o propdsito da vida, suas qualidades, em cons-
tante mutacdo e a desenvolver relacionamentos
com Deus ou com a forga superior.

Diante do exposto, observou-se que esta pesquisa
se destaca como uma contribui¢do para as pesqui-
sas em cuidados paliativos, visto que, primeira-
mente, a grande maioria as pesquisas sao direcio-
nadas aos pacientes, e esta buscou um olhar sob a
perspectiva daquele que tem entre suas ocupa-
¢Oes principais, cuidar, e que em muitos casos, po-
dem modificar o rol ocupacional de suas vidas
guando passam a ser cuidadores. Apresenta infor-
macgdes acerca do significado ocupacional atribui-
das por esses cuidadores, questdes essas ainda
muito pouco pesquisadas, apresentando contri-
buicdes no ambito da Terapia Ocupacional.
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