Qualidade de vida, finitude humana e sobrecarga de cuidadores: um estudo exploratório  

RESUMO

Projeto de tese de doutorado desenvolvido no Programa de Pós-Graduação em Enfermagem da Universidade de Brasília. OBJETIVO: analisar a relação entre percepção sobre qualidade de vida e sobrecarga de trabalho e sua relação com a finitude humana e as implicações psicossociais do cuidar de pacientes internados em domicílio. MÉTODO: trata-se de estudo descritivo e exploratório, de corte transversal e de cunho qualitativo, utilizando-se entrevistas semiestruturadas e instrumentos específicos para a coleta de dados que serão analisados por meio da técnica de análise temática de conteúdo. 

DESCRITORES: Qualidade de vida; Cuidadores; Serviços de Assistência Domiciliar. 
SITUAÇÃO PROBLEMA E SUA SIGNIFICÂNCIA
A evolução dos tratamentos continuados para diversas doenças crônicas resultam em maior sobrevida de pacientes e trazem à tona a preocupação com a qualidade de vida das pessoas e de seus familiares. A internação hospitalar, devido à ausência de resolutividade, passou a ser considerada desnecessária para o tratamento de doenças crônico-degenerativas e, em muitos casos, se mostrou pouco benéfica para o paciente. A internação domiciliar passou a ser considerada uma possibilidade para conciliar o atendimento necessário em saúde com a convivência familiar e da rede social em ambiente saudável e seguro.

Diante de doenças terminais que ameaçam a vida, membros da família, que possuem  vínculo afetivo com o paciente, assumem o papel de cuidador domiciliar. Porém, estes indivíduos geralmente não estão preparados para desenvolver esta função, que não obstante a sua complexidade, é agregada às ações do seu cotidiano(1). Dependendo do tempo destinado e das funções desempenhadas esse cuidador passa a ser o responsável direto ou cuidador principal e, pode ainda, receber auxílio financeiro para esta atividade, o que passa a ser considerada formal(2). A promoção integral da saúde e o suporte aos cuidadores familiares representam, portanto, novos desafios para o sistema de saúde brasileiro. O termo ‘cuidado paliativo’, definido pelo fenômeno que envolve equipe multiprofissional e multidimensional com o propósito de atender a pacientes sem possibilidades terapêuticas, a fim de promover conforto e bem-estar do paciente e da sua família, promovendo conforto e diminuição dos sintomas negativos, resultando na melhora da sua qualidade de vida e na dignificação do seu processo de morrer(3). 
A internação domiciliar prolongada de pacientes em fase terminal traz para ao seio familiar o tema da morte e o coloca como fenômeno do cotidiano. Este tema levanta conflitos individuais e é importante que seja discutido e trabalhado para que haja melhor entendimento sobre a finitude humana. 
Analisando o fato de que o cuidador, que na maioria das vezes, é um familiar próximo do paciente – presta assistência por tempo indeterminado, se envolve continuamente e também sofre com a doença e com a proximidade da morte de seu familiar, surge a necessidade de saber qual a percepção sobre a sua própria qualidade de vida, sobrecarga de trabalho e a finitude humana, bem como quais as implicações psicossociais associadas a este papel, fundamental na sociedade atual. 

OBJETIVOS

Conhecer a percepção sobre qualidade de vida e sobrecarga de trabalho e sua relação com a finitude humana e as implicações psicossociais do cuidar de pacientes internados em domicílio.

MÉTODO 
Trata-se de estudo descritivo e exploratório, de corte transversal e de cunho qualitativo, com aplicação da análise temática de conteúdo para a avaliação dos dados coletados. Participarão do estudo, cuidadores de pacientes internados em domicílio, acompanhados por um Núcleo Regional de Atenção Domiciliar do Distrito Federal. Para a coleta dos dados, serão utilizados quatro instrumentos validados: um questionário sobre dados sociodemográficos; o Word Health Organization Quality of Life Instrument Bref - WHOQOL-bref e o Word Health Organization Quality of Life Instrument Old - WHOQOL-old – para cuidadores com mais de sessenta anos de idade; a Escala de Sobrecarga de Cuidador – ESC; e o Perfil de Atitudes Perante a Morte. Após isso, será realizada uma entrevista semiestruturada com roteiro norteador contendo os seguintes eixos: a. Do diagnóstico inicial até a internação domiciliar; b. O significado da doença; c. O significado da morte; d. Sentimentos frente ao sofrimento; e. Mudanças no cotidiano do cuidador. 
O projeto foi aprovado por banca examinadora durante o processo de seleção para o Doutorado e pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Secretaria do Estado de Saúde do Distrito Federal, sob o CAAE n. 08237612.7.0000.5553 e parecer n. 187.211 de 21 de janeiro de 2013, conforme os termos da resolução n. 196/96 do Conselho Nacional de Saúde.
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