f
|
/
J .\\
f
f
f
f
f
J
—— A‘ .
SN
S
ey, <
\ —
[ \, ———
~
]
i ———
| —— - -
/
~f
l. - ;~ = —
¥ . e “'_

{ " & g i
{ P \
f 7

/
v &,
e
/

f 4
J J
»‘ I'

[

§Utd
T4
' !
INSTITUTO POLITECNICO
DE VIANA DO CASTELO

\
-
™
‘.I \~
i ‘\
\ .'/ '
/ rd
/
e

Sentimentos experienciados pelos cuidadores formais em estruturas
residenciais para idosos perante o cuidado ao idoso em fim de vida

Carina Filipa Costa Ferreira

l. s
s
- Escola Superior de Saude

7






INSTITUTO POLITECNICO
DE VIANA DO CASTELO

Carina Filipa Costa Ferreira

Sentimentos experienciados pelos cuidadores formais em estruturas
residenciais paraidosos perante o cuidado ao idoso em fim de vida

Nome do Curso de Mestrado
| Mestrado em Cuidados Paliativos

Trabalho efetuado sob a orientacédo da
Professora Doutora Maria Manuela Amorim Cerqueira






Hoje um idoso chora com medo de solidéo....
Bons tempos eram aqueles em que havia a garantia

De que ser idoso lhe rendia respeito e sabedoria .

Hoje os idosos sao pergaminhos
De sonhos que povoam sua mente...

Felizes os que acordam no tempo dos carinhos

No tempo do sonho que se acumulava
Na alma de um corpo ja com cansaco...
Sentindo que o tempo passava

Na ansia de um carinhoso abraco!

E de manhas e dias de ansiedade
Na angustia que sufoca os seus sentidos,
Presa na garganta a palavra saudade

Dos tempos ja passados e vividos.

Maria José Dias






RESUMO

Cuidar do idoso em fim de vida em estrutura residencial para idosos, exige ao cuidador
formal uma gama complexa de cuidados, pois envolve a dimensdo ética, psicologica,
social, fisica, espiritual e emocional. S&o vivenciados pelos cuidadores formais momentos
de grande sofrimento sobretudo quando se deparam com a aproximac¢ao da morte, com a

dependéncia e alteracdo da imagem corporal.

Partindo destes pressupostos e da experiéncia profissional, coloca-se a questdo de
investigacdo: Quais os sentimentos e emocbes dos cuidadores formais de estruturas
residenciais perante o idoso em fim de vida?,com o objetivo geral de Conhecer os
sentimentos e emogdes experienciados pelos cuidadores formais de estruturas
residenciais perante o idoso em fim de vida. O propésito deste estudo, consiste em
poder contribuir para o desenvolvimento de estratégias de intervencdo que visem
melhorar o bem-estar do cuidador formal e da pessoa cuidada através de formacéo e

suporte emocional.

Estudo de natureza qualitativa, um estudo de caso. Recorreu-se a entrevista semi-
estruturada para a recolha de dados, realizada a cuidadores de estrutura residencial para
idosos no Alto Minho. Os dados obtidos foram submetidos a andlise de contetdo.

Resultados: Os sentimentos/emocgfes experienciadas pelos cuidadores perante o
cuidado ao idoso em fim de vida s&o: ansiedade, pena, impoténcia, despertar de
lembrancas, desgosto, alegria, tristeza, choque, gratiddo, resignacdo e medo. A
consciencializacdo do estado emocional ajuda o cuidador a sentir-se confiante e mais
capacitado para cuidar do idoso em fim de vida. Sdo varios os fatores que influenciam a
dimens&o emocional, nomeadamente as situagfes passadas menos positivas, a propria
personalidade e o desconhecido que a morte impde. A nivel da comunicacdo entre o
cuidador e o idoso em fim de vida destaca-se sobretudo, a expressdo nao-verbal,
evidenciada através do toque, com uma forte carga afetiva. Surge também, a
demonstragdo de carinho, a disponibilidade e a presenca. Enfrentar a morte é um
momento sentido, como dificil de ultrapassar, pois remete-os para a sua propria finitude.

Esta dificuldade relaciona-se com o significado que atribuem a este fenébmeno.

Conclusdo: E necesséaria a consciencializacdo que cuidar em fim de vida, exige dos
cuidadores formais disponibilidade e formac&o. A sensibilizacdo da sociedade em geral €
fundamental para o reconhecimento dos cuidados paliativos em estruturas residenciais
para idosos. E necessario também que se desenvolva um trabalho em rede com as

diversas instituicdes de apoio.

VI



PALAVRAS-CHAVE: cuidadores formais; estrutura residencial; idoso em fim de

vida; sentimentos.

Maio de 2013

VI



ABSTRACT

Taking care of an elder reaching the end of his life within a senior residential structure,
requires the caregiver a complex range of care attitudes, which involve ethical,
psychological, social, physical, spiritual and emotional issues. Formal caregivers
experience moments of great suffering especially when faced with imminent death,

dependence and altered body image.

According to these assumptions and to our professional experience, the research
question arises: What are the feelings and emotions of formal caregivers in residential
structures before elders at the end of their life? This leads us to the central objective that
is to know the feelings and emotions experienced by formal caregivers in a residential
structure. The purpose of this study consists on being able to contribute to the
development of intervention strategies, in order to improve the well-being of the caregiver

and the person cared, through training and emotional support.

This is a qualitative study, a case study. Resources have been used, such as semi-
structured interviews to collect data, performed to caregivers for elderly residential
structure in Alto Minho. The data was submitted to content analysis.

Results: The feelings / emotions experienced by caregivers to the elderly care at end of
life are: anxiety, pity, helplessness, awakening memories, grief, joy, sadness, shock,
gratitude, resignation and fear.The awareness of the emotional state helps the caregiver
to feel more confident and able to take care of the elderly at end of life.There are several
factors that influence the emotional dimension, including less positive past situations, his
personality and the unknown that death imposes.The communication between the
caregiver and elderly at the end of life stands out with non-verbal expression, as
evidenced by touch, with a strong emotional weight.It was also noticed the demonstration
of affection, availability and presence. Facing death is felt as a hard difficulty to overcome,
as it leads them into their own finitude. This difficulty is related to the meaning they attach

to this phenomenon.

Conclusion: It is essential the consciousness that taking care at the end of life requires
training and availability from the formal caregivers. The awareness of society in general is
fundamental for the recognition of palliative care for older people in residential structures.

It is also necessary to develop a network with the various support institutions.

KEYWORDS: caregivers; residential structure; elder at the end of his life
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INTRODUCAO

O envelhecimento da populacdo € um fendmeno social e bioldégico que ndo passa
despercebido a sociedade atual. Aparece como uma consequéncia direta do aumento da
esperanca média de vida, referindo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) que em
2025 existirdo 1,2 bilibes de pessoas com mais de 60 anos (OMS, 2001 cit. por Sousa,
Galante e Figueiredo, 2003). Em Portugal, de acordo com os dados do Instituto Nacional
de Estatistica (INE) prevé-se para os préximos 50 anos que o indice de envelhecimento
da populacdo aumente. Reduzir-se-a a proporcdo de jovens (de 15,3% em 2008 para
11,9% em 2060) e ocorrerd um aumento consideravel da percentagem de populagdo com
65 ou mais anos de idade (passando de 17,4% em 2008 para 32,3% em 2060) (Instituto
Nacional de Estatistica, 2009).

As implicacdes do envelhecimento humano e demogréafico impdem desafios as
sociedades contemporaneas, pois sao parte integrante de uma nova realidade social,
econdmica, cultural e politica, com efeitos nefastos na area da saude, no sistema da
segurancga social, na habitagdo e no dominio do apoio individual as pessoas idosas e
respectivas familias (Serafim, 2007). Os efeitos ao nivel da saude traduzem-se
particularmente no aumento de patologias crénicas. E de salientar que a nivel mundial,
mais de metade das doencas crénicas e malignas sdo detetadas em pessoas com idade
superior a 65 anos. Atualmente, o problema das doencgas crénicas em idosos trespassa o
ambito sanitario e converte-se num problema social e econémico, na medida em que se
perde progressivamente a capacidade de auto-cuidado, aumenta a necessidade de ajuda
nas atividades basicas e instrumentais de vida diéria, assim como 0s custos com a saude
(Borquez & Romero, 2007). Também o aumento de doencgas incapacitantes exige do
ponto de vista da prestacdo de cuidados respostas efetivas as necessidades sentidas

pelo idoso e familia.

A familia representa o principal sistema de socializagdo do idoso, no sentido em
gue a preservacao das relagfes familiares e dos afetos séo preponderantes para o seu
bem-estar. A perda afetiva e consequentes alteracbes nas relagcbes familiares,
condicionam o cuidar do idoso, sendo por vezes considerado uma obrigacdo e ndo um

ato de amor, de responsabilidade e de gratidao (Carvalho, 2011).

Hoje assiste-se a alteracdes na composi¢do das familias, com transformagfes no
dominio das relacdes pessoais, sociais, econdmicas e afetivas entre os seus membros,
particularmente entre as geracdes mais jovens e as mais idosas. Considera-se que a

sociedade moderna desencadeou transformacdes familiares através de fendmenos
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comoa migracdo, a mobilidade social em busca de melhorias de condi¢cOes salariais, a
decomposi¢éo do sentido e responsabilidade de familia e a assimilacdo de novos valores
e atitudes, conduzem a familia a ndo ser capaz de responder as necessidades dos
idosos, na sua multidimensionalidade. Deste modo, o cuidar das pessoas idosas que
anteriormente era uma “obrigagdo” dos familiares mais diretos, passou progressivamente
para as instituicdes de solidariedade social e para instituicbes privadas (Serafim, 2007). E
de ressalvar que a sobrecarga e o desgaste fisico que o cuidar do idoso origina na
familia, € um passo paraa sua institucionalizacdo em estruturas residenciais. Assim, a
ultima etapa da vida (velhice) passa do dominio da vida familiar para o espaco publico

das instituicdes que vao ganhando cada vez maior visibilidade.

O surgimento de uma doenca sem perspetiva de cura no idoso, tal como salienta
Rolland (1984, 1987, 1989, 1993, 1994), incrementa o modelo sistémico da doenca
cronica. Este modelo demonstra que, perante uma doenga cronica grave, todas as
familias enfrentam um conjunto de necessidades, independentemente das
especificidades proprias de cada familia e de cada doencga, partindo duma variedade de

designios:
* Doenga, incapacidade e morte sdo experiéncias universais para as familias;

» Cada vez mais familias sdo confrontadas com a presenca da doenga cronica e

durante um periodo cada vez maior;
» Cada familia tem diversas formas de se adaptar a doencga crénica;

* A unidade central de cuidados compreende a familia, doente, equipa de saude e

doenca (Sousa, Relvas e Mendes, 2007).

Deste modo, o idoso em fim de vida e sua familia necessitam dos cuidados
paliativos para a garantia de um fim de vida condigno. A Organiza¢do Mundial de Saude
(OMS) em 2002 definiu cuidados paliativos como “uma abordagem que melhora a
gualidade de vida do paciente e seus familiares que enfrentam uma doenga que ameaca
a vida. Promove o alivio da dor e de outros sintomas e proporciona suporte espiritual e
psicossaocial desde o diagnéstico até o final da vida e o periodo de luto”. No entanto, os
cuidados paliativos em Portugal ainda sdo escassos para responder a todas as
necessidades do idoso em fim de vida e sua familia, concentrando-se nas &areas

metropolitanas.

Perante a falta de resposta aos idosos que se encontram a experienciar a ultima
etapa da vida, uma das solu¢Bes encontradas pelas familias é recorrer as respostas de
retaguarda ao envelhecimento, nomeadamente a institucionalizagdo do idoso em

Estruturas Residenciais para ldosos. Embora a filosofia destas estruturas residenciais
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ndo se direccione para o acolhimento de doentes em fim de vida, € certo € que, cada vez

mais, os cuidadores formais destas instituicdes se deparam com esta realidade.

Nas estruturas residenciais os cuidadores formais prestam cuidados basicos
como: alimentacdo, higiene, administracdo de terapéutica, entre outros que
compreendam todos os cuidados que sdo necessarios para que o idoso se sinta acolhido
e amado. Ao prestar esses cuidados, as estruturas residenciais sdo palco de momentos
de grande sofrimento por parte dos cuidadores formais sobretudo quando se deparam
com a aproximacdo da morte ou com as alteracdes do estado de saude do idoso,

nomeadamente quando se torna dependente.

Tendo por base estes pressupostos e a experiencia profissional, como cuidadora
formal em estruturas residenciais, levantaram-se varias inquietagfes que conduziram a
seguinte questdo de investigacdo: Quais os sentimentos e emocgdes dos cuidadores
formais de estruturas residenciais perante o idoso em fim de vida?, com o objetivo geral
de Conhecer os sentimentos e emogfes experienciados pelos cuidadores formais de
estruturas residenciais perante o idoso em fim de vida. O propésito deste estudo,
consiste em poder contribuir para o desenvolvimento de estratégias de intervencdo que
visem melhorar o bem-estar do cuidador formal e da pessoa cuidada através de formacao
e suporte emocional. Acredita-se que o bem-estar do cuidador € determinante para uma
eficaz prestagdo de cuidados.

Com base na questdo de investigacdo, colocam-se as seguintes questdes

orientadoras:

e Como € a comunicacdo/relacao entre o cuidador formal e o idoso em fim de
vida?

¢ Quais as dificuldades sentidas pelo cuidador formal ao cuidar do idoso em fim de
vida?

¢ Quais as estratégias de coping utilizadas pelos cuidadores formais ao cuidar do

idoso em fim de vida?

Neste sentido tragcamos 0s seguintes objetivos especificos:

e |dentificar a comunicacdo/relacdo estabelecida entre o cuidador formal e o idoso
em fim de vida

e |dentificar as dificuldades sentidas pelo cuidador formal ao cuidar do idoso em
fim de vida

e Identificar estratégias de copping utilizadas pelos cuidadores formais ao cuidar

do idoso em fim de vida
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Neste estudo sdo designados idosos em fim de vida, os idosos com idade igual ou
superior a 65 anos e que tem: presenca de uma doeng¢a avancada, incuravel e terminal;
escassa ou nula possibilidade de resposta ao tratamento especifico para a patologia de
base; grande impacto emocional no doente, familia, amigos e equipa de saude,
relacionado com o sofrimento e processo de morte; evolugcdo no sentido da degradacéo
progressiva e faléncia multiorganica; podendo utilizar-se, em certas situagdes, recursos
especificos pelo seu contributo favoravel sobre a qualidade de vida; presenca de
problemas, sintomas intensos, multiplos, multifactoriais e cambiantes; progndstico de vida

limitado (mais ou menos 6 meses, raramente anos) (Barbosa e Neto, 2005,p.30)

Como cuidador formal consideram-seaqueles que cuidam de idosos de acordo
com as regras estabelecidas e as orientacdes especificas das estruturas residenciais,

tendo em conta que o principal objetivo consiste na preservagéo do bem-estar do idoso.

A metodologia do estudo é qualitativa, procurando conhecer a dimenséo
emocional dos cuidadores formais ao cuidar do idoso em fim de vida, podendo ter acesso
a particularidade e subjetividade de cada cuidador que cuida do idoso em fim de vida em

estruturas residenciais.

O estudo esté organizado em trés partes, e cinco capitulos. Na | parte é abordado
0 marco tedrico referente estrutura residencial para idosos, o idoso em fim de vida,
apresentando-se no capitulo 1 os conceitos centrais, no capitulo 2 os sentimentos
experienciados pelos cuidadores formais no cuidar do idoso em fim de vida. Na parte |l
apresentamos o estudo empirico, com trés capitulos. No capitulo 3 sdo apresentadas as
opcdes metodologicas, englobando a problematica em estudo e a definicdo das questbes
orientadoras, a metodologia, o tipo de estudo realizado, a estratégia de recolha de dados,
as questdes éticas, o0 contexto do estudo e o procedimento de recolha de dados. No
capitulo 4 apresentamos a apresentacdo, analise dos achados. No capitulo 5 discusséo

dos achados, conclusdes e implica¢des do estudo.
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| PARTE

ESTRUTURA RESIDENCIAL PARA IDOSOS,

O IDOSO EM FIM DE VIDA

CAPITULO 1

OS CONCEITOS CENTRAIS DO ESTUDO
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1. SER IDOSO NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

Ser idoso na atualidade traduz-senum papel social pouco significativo pois a
diminuicdo das suas capacidades ndo permite ao idoso produzir ao nivel do que é
preconizado por uma sociedade de mercado. O idoso € ainda vulneravel a exclusado
social, pela condicdo de reformado, e consequente perda de relagcdes sociais, pelo
isolamento em relacdo a familia, pela perda de autonomia fisica e funcional e ainda pelas
dificuldades da adaptacdo as novas tecnologias (Silvia, 2001). Envelhecer é um
fendmeno inevitavel e inerente a prépria vida, equivalente a fase final de um processo de
desenvolvimento. Este é um processo continuo, dinAmico e diferencial que se inicia muito
antes de atingir a idade adulta (Ferreira, 2009). Por outras palavras, envelhecer é um
processo sequencial, individual, acumulativo, irreversivel e nao patolégico de
deterioracdo de um organismo, proprio a todos os membros de uma espécie. Admitindo-
se como um processo, o individuo vai envelhecendo a cada dia. No entanto, este facto
ndo é facilmente aceitavel, em virtude de mitos e esteredtipos socialmente impostos

(Duarte, 2001 cit in Manual de Enfermagem, 2001)

A velhice representa assim a Ultima etapa de vida. Etimologicamente, deriva da
palavra velho, ou seja, pessoa de muita idade, acarretando uma condi¢cdo temporal,
forma de ter em conta o tempo e a consequéncia do tempo na pessoa. O principal critério
para definir quando uma pessoa é velha, é a idade cronoldgica, considerando-se velho a
pessoa com 65 ou mais anos, idade em que as pessoas se reformam(Ballesteros,
2004).Segundo Portugal (1997), esta é uma etapa socialmente construida pelos Homens,
na qual aqueles que atingem os 65 anos sdo constrangidos/impelidos a abandonar as
suas atividades, independentemente das suas capacidades fisicas ou intelectuais
decorrentes do processo gradual e fisiolégico do envelhecimento. A idade fisica também
€ um indicador de velhice, na medida em que o ser humano experiencia uma série de
mudancas ao longo da vida e, pouco a pouco, as suas capacidades fisicas vao
declinando. O organismo humano tem um periodo de rapido crescimento e estabilidade
mas vai perdendo eficiéncia biolégica a medida que o tempo passa e, por conseguinte,
nem todas as pessoas envelhecem ao mesmo ritmo (Ballesteros, 2004).Contudo, a
pessoa ndo € apenas um organismo biol6gico mas também biopsicossocial, € um agente
ativo que se desenvolve ao longo do ciclo de vida, em interagdo com o mundo ativo no
ambito de processos dinamicos permanentes. Assim, as diferencgas intra e interindividuais

atribuidas a idade ndo resultam apenas da idade mas de processos continuos, atraves
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dos quais o individuo enquanto organismo biologico e psicoldgico, interage com fatores
externos. O que a pessoa faz, pensa e sente, como interage com o ambiente e as suas
circunstancias historicas sdo decisivos para os resultados do envelhecimento (Padl,
2005).Apesar de existirem diversas naturezas das teorias explicativas do envelhecimento,
biologica, psicolégica e social, nenhuma delas pode ser considerada totalmente correta

mas sim, complementares.

Em termos biolégicos, pode-se afirmar que o envelhecimento é um fenomeno
natural e universal que depende da dotacdo genética, da expressdo fenotipica na
atividade celular e da participagédo dos sistemas de regulagédo, como o sistema nervoso e
imunoldgico, assim como da capacidade de adaptacdo as condi¢cdes ambientais. Assim,
envelhecer pode ser definido como um conjunto de mudancas “fatais” que diminuem as
probabilidades de sobrevivéncia do individuo (Fernandes, 2000), o que nédo significa
doenca mas que, naturalmente, quando a pessoa é submetido a situagbes de stress
fisico, emocional e ambiental, pode apresentar dificuldades em manter a sua
homeostase, manifestando assim uma sobrecarga funcional que pode culminar em

processos patolégicos (Duarte, 2001 cit in Manual de Enfermagem, 2001)

As teorias psicologicas permitem descrever e predizer as mudancas que ocorrem
no funcionamento psicoldgico das pessoas. A luz destas teorias, conclui-se que
envelhecer comporta ganhos e perdas, entre esses ganhos destacam-se capacidades até
entdo desconhecidas ou pouco valorizadas. A pessoa idosa sofre um processo de
introversdo e torna-se mais atenta ao que se passa em si, passando de um mundo
exterior para um universo interior, facto que envolve eventos que supdem uma transi¢éo
para a pessoa e seus papeéis, implicando mudangas no autoconceito e na prépria
identidade. Alguns autores defendem, que as pessoas mais adaptadas sobrevivem mais
anos e em melhor estado, sdo aquelas que mais atividades realizam e as que mais
manifestam o desejo de continuidade (Paudl, 2005). A compreensdo psicoldgica da
pessoa implica a contextualizacdo da sua historia de vida, considerando que as suas
reacOes estdo diretamente relacionadas com as vivéncias que acumulou no decorrer da

sua existéncia (Duarte, 2001 cit in Manual de Enfermagem, 2001)

Em termos sociais, ao atingir a ultima etapa da vida, a pessoa confronta-se com
inUmeras alteragBes sociais que as obrigam a desenvolver estratégias adaptativas.
Algumas dessas alteragbes, entendidas como imprevistas, podem ser geradoras de
ansiedade, depressdo e angustia. Enquanto noutras faixas etarias se prepara
atempadamente os papeis que se deseja assumir, 0s mais velhos sdo obrigados a adotar

papéis para os quais nao apresentam desejo ou escolha. Tais mudancas obrigam a uma
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adaptacdo brusca, confrontando-os muitas vezes com perdas de varias ordens, estando
a pessoa mais velha na eminéncia de mdltiplas reorganizagces pessoais e sociais. Os
idosos estdo também sujeitos a varios estereétipos que podem dificultar o seu
desenvolvimento em pleno. A maioria dos esteredtipos associa-se a serem improdutivos,

demasiado religiosos, fracos, com uma saude débil e repetitivos (Fernandes, 2000).

O declinio das capacidades sensoriais e motoras interfere com o quotidiano do
idoso e com a capacidade deste lidar eficazmente com as adversidades do meio em que
se insere (Ferreira, 2009). O aumento da longevidade ir4 permitir as geragbes mais
velhas a oportunidade de viverem mais anos, no entanto é também propicio ao
incremento das doencas cronicas e progressivas. Além disso aumenta a probabilidade de
alteragcbes na rede familiar, que tém impacto crescente na organizacdo dos sistemas de

saude e nos recursos especificamente destinados aos doentes cronicos.

Segundo o Plano Nacional de Cuidados Paliativos, em Portugal, 60% da
mortalidade deve-se a doencas cronicas evolutivas como o cancro (20-25%), as
insuficiéncias organicas (respiratoria, cardiaca, hepdtica, renal, etc.) ou as doencas
neurolégicas progressivas (deméncias, Parkinson, ELA, EM, etc.). Em mdltiplas ocasifes,
também existem co-morbilidades (sindromes geriatricas) que se desenvolvem de uma
forma progressiva em semanas ou meses, com frequentes crises de necessidades. No
ano de 2005, em Portugal, morreram aproximadamente 23.000 pessoas vitimas de
cancro, das quais 13.000 tinham mais de 70 anos de idade. E um dado adquirido que
desde sempre, o ser humano nasce, cresce e morre, tornando esta triade de
desenvolvimentos um dos mistérios mais intrigantes de sempre, dada a incompreensao

reinante face ao mecanismo de envelhecer (Fernandes, 2000).

Ao longo do envelhecimento ha declinio na eficiéncia e eficacia de todos os
sistemas biologicos, aumentando a vulnerabilidade para a doenca cronica e aguda. Uma
vez que existem diferengas no processo de envelhecimento, existem também diferengas
nessa vulnerabilidade (Paul, 2005). Desta forma, envelhecer é também aceitar o
inaceitavel, ou seja a perda gradual de fungfes estruturais e funcionais, a separagéo, o

sofrimento e o confronto com o desconhecido a morte (Ferreira, 2009).

O aumento da morbilidade da populacéo idosa levanta desafios a sociedade atual,
na medida em que ndo so tém de prestar cuidados como suportar financeiramente esses
cuidados. As preocupacdes diarias com o trabalho, filhos, encargos domésticos, entre
outras, diminuem a sensibilidade e a disponibilidade que as familias tém para dar atencéo
e prestar cuidados aos idosos (Ballesteros, 2004). Normalmente, sdo as pessoas de

meia-idade que se encontram entre estas tarefas de cuidar dos filhos e dos pais, a
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chamada geracdo sanduiche que precisa igualmente de tempo para si € nem sempre
consegue conciliar tudo (Alarcdo, 2006). Numa sociedade que cada vez mais valoriza a
juventude, a vitalidade e a aparéncia fisica, os idosos tendem a ser esquecidos, perdendo
o0 prestigio e a notoriedade de outros tempos.

As visBes negativas do envelhecimento tém varias repercussdes na sociedade,
tais como o reforgo as crengas negativas a nivel micro e macro e atuar como prognostico
do préprio envelhecimento. Estudos realizados por Berger e Mailloux-Poirier (1995)
permitiram identificar alguns mitos face aos idosos: “1) a maioria dos idosos é senil; 2) a
maioria dos idosos é infeliz; 3) no que refere ao trabalho, os idosos ndo sdo tao
produtivos quanto os jovens; 4) a maioria dos idosos é doente e tem necessidade de
ajuda nas suas necessidades quotidianas; 5) os idosos mantém obstinadamente os seus
habitos de vida, sdo conservadores e incapazes de mudar; 6) todos os idosos se
assemelham e, 7) a maioria dos idosos esta isolada e sofre de soliddo. Desta forma, o
individuo é ameacado pelo perfil previsto e a sociedade € ameagada pelo aumento da
populacéo idosa, com base na teoria de que esta faixa etaria gasta mais do que contribui
(Ballesteros, 2004). As dificuldades na gestdo da velhice levantam um conjunto de
necessidades por parte da sociedade e do préprio individuo, que se prendem
essencialmente a servigos de apoio e retaguarda a velhice e aos esforgos que cada um

faz para envelhecer da melhor forma.

Envelhecer da melhor forma, ou seja, envelhecer de forma saudavel depende do
equilibrio entre o declinio natural das diversas capacidades individuais, mentais e fisicas
e a obtencdo dos objetivos que se desejam. A satisfagdo pessoal esta relacionada com a
aptiddo para selecionar objetivos apropriados a realidade circundante e a sua
possibilidade de concretizagdo. A pessoa idosa precisa fazer a adequacao entre o que
deseja e 0 que é possivel alcangar, de acordo com os recursos individuais e coletivos
acessiveis e disponiveis. Todas as pessoas circundantes ao idoso podem contribuir para
que este tenha objetivos de vida realistas e concretizaveis e desse modo encontre a
satisfacdo que ird ter uma influéncia muito positiva na sua saude (Direcao-Geral da
Saude, s.d.). Segundo Paul et al. (2005) um dos aspetos mais favoraveis ao
envelhecimento ativo é o bem-estar na dimensao psicoldgica, entrando assim no ambito
da Qualidade de Vida. Este conceito consiste na percec¢do individual da posicdo no
contexto do sistema cultural e de valores em que as pessoas vivem e relaciona-la com os
seus objetivos, expectativas, normas e preocupacdes. A qualidade de vida é um conceito
amplo e subjetivo que inclui de forma complexa a saude fisica das pessoas, 0 seu estado
psicolégico, o nivel de independéncia, as relacdes sociais, as crengcas e conviccdes

pessoais e a sua relacdo com os aspetos importantes do meio ambiente (OMS, 2002). A

28



qualidade de vida das pessoas idosas €, segundo estas, largamente influenciada pela
capacidade de manter a sua autonomia e independéncia surgindo ainda relacionada com
a prevencdo e manutencdo da Saude (Paul et al., 2005). A OMS (2002) preconizou
alguns objetivos no que se refere a prestacédo de cuidados a pessoa idosa, que passam
pela manutencdo da qualidade de vida, manutencdo da pessoa no meio desejado,
prestacéo de apoio aos familiares da pessoa em causa e ainda a prevencado da perda de
aptidées funcionais, ou seja, o consequente retardo da dependéncia de terceiros na

satisfacao das necessidades de vida do idoso.
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2. ESTRUTURAS RESIDENCIAIS PARA IDOSOS EM PORTUGAL

A Europa representa a regido do mundo mais envelhecida, sendo que Portugal é
0 quinto pais mais velho da Europa e o sexto do mundo, com 17,3% de idosos no total da
populagédo, com distribuicéo irregular e maior densidade nas regides do Norte e Interior.
O indice de envelhecimento é de 116 para cada 100 individuos com menos de 15 anos,
mas em 13 concelhos das regides anteriormente referidas existem mais de 370 idosos
para 100. O indice de dependéncia é de 26 individuos com 65 ou mais anos por cada 100
em idade ativa, 25.5% dos 65 aos 69 anos. A esperanca de vida a nascenca é de 78.7
anos (81.9 anos nas mulheres e 75.4 nos homens) (Mendes, 2005). E ainda de referir,
gue o crescimento do nimero de idosos ndo € homogéneo dentro da prépria populacao
idosa, pois € o grupo dos 75 e mais anos que cresce segundo taxas superiores. Assim,
em 1998 existiam perto de 600 milhares de pessoas com 75 ou mais anos e cerca de
1.500 milhares com 65 anos ou mais. A percentagem dos idosos atingira os 18,1% em
2020, enquanto a proporcao de jovens diminuira para 16,1%. Paralelamente assistir-se-a
ao aumento da proporc¢do da populagdo com 75 anos ou mais que se elevara a 7,7% em
2020.

A queda continua da natalidade, a melhoria das condi¢cdes sociais e econémicas e
os progressos da medicina tem sido fatores determinantes de uma evolu¢cdo demogréfica
caracterizada pelo envelhecimento progressivo da populacéo. Portugal caracteriza-se por
ser um pais de velhos e tal situacao prevé-se até 2050. Ainda assim, o fendmeno do
envelhecimento demogréfico ou populacional, caracterizado como o aumento relativo de
individuos com 65 e mais anos no total da populagéo, ndo afeta somente 0 nosso pais,
mas sim todo o mundo, comec¢ando a manifestar-se com especial vigor em muitos paises
em vias de desenvolvimento assim como os menos desenvolvidos comparativamente aos

paises industrializados (Mendes, 2005).

Com o desenvolvimento da sociedade industrial, a familia sofreu transformacdes
significativas que por conseguinte, afeta as relacbes e os vinculos entre as diferentes
geracdes. Estas transformacbes acompanharam a externalizacdo das atividades
econdmicas que impulsionaram a independéncia dos diversos membros da familia, uma
vez que o sustento deixou de depender da sua unido em torno da mesma atividade. Os
filhos adultos deixaram de depender dos pais e, inclusive, comecaram a deslocar-se para
locais distantes da residéncia familiar, na procura de melhores condigbes de vida pois
abate-se uma forte pressdo econémica sobre as familias. A mulher esta cada vez mais
presente no mercado de trabalho, precisando de partilhar tarefas inerentes ao cuidado

dos mais novos com instituices e profissionais especializados que se ocupem dos seus
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dependentes, pelo menos durante o horario de trabalho (Alarcéo, 2000), até porque, em
termos de beneficios sociais, verifica-se que os profissionais ndo beneficiam dos mesmos
direitos no que concerne a prestacdo de cuidados em linha ascendente e descendente. A
Lei 4/84, de 5 de Maio, passou a conferir a todos os profissionais o direito de faltar ao
trabalho até 30 dias por ano, para prestar assisténcia a filhos doentes menores de 10
anos ou a filhos deficientes de qualquer idade e apenas até 15 dias por ano para prestar
assisténcia a conjuges, filhos com mais de 10 anos ou familiares em linha ascendentes,
atendendo que as faltas para prestar assisténcia a cénjuge ou familiar ascendente néo
sdo pagas. A limitacdo de tempo e disponibilidade agravam-se com a revolucao
demogréafica a par do aumento da cronicidade das doencas, que determinam um
acréscimo substancial e diversificado nas necessidades de apoio dos idosos, o que,
muitas vezes, ultrapassa a capacidade de assisténcia disponivel no seio familiar
(Carvalho, 2011). Quando assim o0 €, a institucionalizacdo € uma das solugbes
encontradas pela familia que, se encontra fragilizada, com dificuldades em conciliar o
cuidado ao idoso com a situacao profissional ou a impossibilidade de entre os familiares
encontrar um ou mais membros que se disponibilizem e responsabilizem pelo cuidado ao

idoso.

Ha idosos para os quais esta integracdo representa uma escolha voluntaria, no
entanto, existem muitos para os quais uma estrutura residencial é “ o que sobrou” (Mazza
& Lefévre, 2004). Segundo os dados do INE, que remontam a 1991, 89% dos idosos vive
em familias classicas, 2,5% em estruturas residenciais e 7,5% sozinhos. No entanto,
alguns dados mais recentes indicam a crescente procura das respostas de retaguarda ao
envelhecimento, nomeadamente da Estrutura Residencial para ldosos, sendo a lista de
espera cada vez mais elevada. A cobertura de respostas sociais dirigidas as pessoas
idosas, apesar de pouco expressiva, tem evoluido de forma positiva nos ultimos anos,
refletindo o crescimento do ndmero de lugares no ambito das respostas para esta
populagdo (mais 31 300 lugares entre 2006 e 2011). Estas respostas encontram-se
distribuidas ao longo do territrio continental, embora os concelhos com um maior indice
de envelhecimento e as areas metropolitanas de Lisbhoa e do Porto concentrem mais
valéncias. A nivel concelhio, as maiores taxas de utilizacdo concentram-se, sobretudo,
em concelhos dos distritos de Viana do Castelo, Braga, Vila Real, Aveiro, Viseu e Evora.
Sao varios os motivos que levam os idosos a procura desta resposta social: a saude, a
dependéncia funcional, a indisponibilidade familiar, a soliddo e, para grande parte dos

idosos, a satisfacdo das suas necessidades basicas (Carta social, 2011).

As estruturas residenciais para idosos, comummente designadas Lares de ldosos,

derivam das antigas instituicdes asilares e constituem a primeira resposta de apoio a
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populacdo mais envelhecida. Fernandes (1997) defende que estas instituicbes tém as
suas origens nos asilos e hospicios, destinados a acolher dirigentes, mendigos e velhos,
as quais faziam parte das instituicdes totais definidas como local de residéncia e trabalho,
nas quais um grande numero de individuos em situagdo semelhante eram separados da
sociedade em geral, por consideravel periodo de tempo, levando uma vida fechada e
formalmente administrada (Goffman, 1996). Importa salientar que o grau de totalidade
destas instituicbes depende do grau de dependéncia dos seus residentes, sendo que 0s
idosos totalmente dependentes, nomeadamente os acamados, tém a sua vida totalmente
administrada pela instituicdo, o que provavelmente também ocorreria se vivessem com as
suas familias. Assim, a administracdo da vida desses idosos € decorrente da falta de
autonomia e ndo do facto de residirem numa instituicdo. Apesar das instituicbes
acompanharem o progresso e modernizagdo da sociedade, e se assistir a mudancgas na
organizacao e nas proprias politicas sociais referentes as mesmas, o marco historico das

instituicdes totais ainda permanece na mentalidade de muitas pessoas (Carvalho, 2011).

Segundo o manual de processos chave Estrutura Residencial para ldosos, esta
valéncia destina-se ao alojamento coletivo, num contexto de residéncia assistida, para
pessoas com idade correspondente a da reforma ou situacdes de risco de perda de
independéncia e/ou autonomia que, por opgdo propria ou inexisténcia de retaguarda
social, sem dependéncias causadas por estado agravado de salde do qual decorra a
necessidade de cuidados médicos continuados ou intensivos, pretendem integrar na
estrutura residencial, podendo aceder a servicos de apoio biopsicossocial, orientados
para a promoc¢ao da qualidade de vida e para a conducédo de um envelhecimento bem-
sucedido. Como se pode constatar, esta definicdo enfatiza o tipo de servicos que devem

ser prestados, bem como a importancia da animacéo e ocupacao do dia-a-dia.

Atualmente séo objetivos das estruturas residenciais para idosos: a) proporcionar
servicos permanentes e adequados a problematica biopsicossocial das pessoas idosas;
b) contribuir para a estabilizagcdo ou retardamento do processo de envelhecimento; c)
criar condigcbes que permitam preservar e incentivar a relagdo intrafamiliar e d) potenciar
a integracdo social. Assim sendo, entre 0s servicos disponiveis, sera das respostas que
melhor podera responder as necessidades dos idosos e dos idosos portadores de
doencas cronicas, na medida em que tém alguém que os acompanha e que os podera
encaminhar para outros servigcos, caso seja necessario. Uma vez que a missao deste tipo
de instituicdo assenta na prestacdo de cuidados globais, a sua intervencao deve assentar
em principios éticos, tais como: a dignidade, o respeito, a individualidade, a autonomia, a
capacidade de escolha, a liberdade, a privacidade e intimidade, a confidencialidade, a

igualdade e a participacao.
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Segundo Perlini, Leite e Furini (2007), quando ha a opgé&o de integracdo do idoso
numa estrutura residencial, a familia geralmente procura uma instituicdo que tenha
condi¢bes fisicas superiores ao que o idoso tinha no seu domicilio, um ambiente que
oferecga cuidados e companhia. Adicionalmente, os familiares entendem que este servigo
podera oferecer, além da estrutura fisica, cuidados executados por profissionais com
aptidées fisicas e intelectuais adequadas as necessidades do idoso, bem como a
possibilidade de convivio social. Ao mesmo tempo, a familia acredita que pode manter os
vinculos familiares e afetivos e prestar os cuidados da sua responsabilidade, tais como

afeto, atencéo, carinho e alguns aspetos de ordem financeira.

Mcdonald (1998), no seu trabalho com doentes terminais e cuidadores formais e
informais, procurou compreender o sentido de comunidade desenvolvido durante os
processos de morte, especificamente em regime de institucionalizacdo. Dentro desse
contexto, os resultados sugeriram que fortes relacdes interpessoais e sistemas de apoio
baseados em relagBes de intimidade entre doentes e cuidadores tornam a morte num
evento mais significativo e também menos doloroso. O estudo também mostrou que cada
morte é uma experiéncia Unica para todos aqueles que estdo préximos da pessoa que
esta a morrer e que o facto de estarem institucionalizados ndo determinou a presenca ou

auséncia do senso de comunidade entre as trés familias estudadas.
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3. O PROCESSO DE ADAPTAGAO DO IDOSO NA ESTRUTURA
RESIDENCIAL

A gestdo das emocdes e sentimentos negativos, do reequacionar e reorganizar a
prépria vida sdo problemas reais que os idosos tém de enfrentar. A adaptacdo do idoso a
doenca resulta num processo mais ou menos adaptativo, consoante a sua propria
personalidade, as experiéncias prévias, a atitude dos seus familiares, mas também da

acao levada a cabo pela equipa de salde e de suporte social.

O desenvolvimento pessoal ocorre de forma proactiva e reativa e as funcbes
adaptativas mantém-se durante toda a vida. Esta capacidade de adaptacdo concentra-se
nos processos de coping, definidos por esforgos internos e externos que criam
determinada transacgéo stressante (Folkman, 1984 cit in Villar & Triadd, 2006). Em caso
de doenca incuravel, estes processos ganham relevancia, pois todo o processo de
doenca € uma forte fonte de stress. Os processos de coping consideram a pessoa como
um ser reativo, que responde aos desafios e ameagas externas e, numa perspetiva de
desenvolvimento, a pessoa nao reage apenas ao problema mas sim, é capaz de se
esforcar, estabelecer metas e contribuir para o seu préprio desenvolvimento. Desta
forma, as metas constituem o elemento-chave para o desenvolvimento de processos
adaptativos e originam dois mecanismos de apoio na manutencdo dessas metas,
nomeadamente, a assimilacdo, que mantém as metas e 0s compromissos e desenvolve
acOes para os atingir e, a acomodacdo, que implica o ajuste de preferéncias e metas a
situacao real (Villar & Triado, 2006).

Tendo por base o Modelo Sele¢do/Otimizacdo/Compensacdo (SOC) desenvolvido
por Baltes (1987), que fornece uma visdo sistémica do ciclo de vida e ajuda na
compreensdo dos processos através dos quais as pessoas afetam o seu contexto e 0s
contextos as afetam, durante o percurso de vida, o individuo experimenta muitas perdas,
mas também muitos ganhos. Desta forma, considera-se que o desenvolvimento pode ser
definido como qualquer mudanca na capacidade adaptativa do organismo, numa
alternancia de ganhos e perdas. Este comportamento resulta num processo adaptativo
baseado em trés mecanismos interativos, designadamente sele¢do (permite direcionar o
desenvolvimento, focalizando o0s recursos para atingir 0s objetivos); otimizacao
(associado a coordenacgédo, refinamento e aquisicdo dos recursos antecipadamente
selecionados, ou seja, descricdo dos esforcos que as pessoas fazem para ampliar ou

maximizar as suas reservas); e compensacdo (gestdo de perdas, destacando a
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recompensa, isto €, descricdo dos esforcos comportamentais para melhorar a
funcionalidade através da aquisicdo de meios, palpaveis ou simbdlicos, para alcancgar os
objetivos).

Segundo Baltes (1980), durante o desenvolvimento, o individuo pode estar
perante acontecimentos normativos associados a idade, acontecimentos normativos
associados a histéria e acontecimentos ndo normativos. Os acontecimentos normativos
associados a idade s&do determinantes biolégicos ou ambientais do desenvolvimento
humano, por exemplo, o inicio da escolaridade. Os acontecimentos normativos
associados a histéria sdo determinantes biolégicos e ambientais que tém uma forte
relacdo com o momento histérico, em detrimento da idade cronolégica. Sdo coortes
especificas, partilhadas por membros da sociedade num ponto particular do tempo, mas
ndo pelos membros das geracdes anteriores ou subsequentes. Por sua vez, 0s
acontecimentos ndo normativos sdo influéncias biol6égicas ou ambientais que nao
ocorrem para a maioria dos individuos de um modo normativo quer em termos etarios

guer historicos, por exemplo ter uma doenga incuravel.

Os acontecimentos normativos associados a idade predominam na infancia e
voltam a ter um novo pico mas menos acentuado na velhice. Na infancia existem
influéncias significativas associadas a idade, que decorrem da maturacéo biolégica e de
acontecimentos socioeducativos. As influéncias normativas associadas a historia tém o
seu pico na adolescéncia uma vez que transicdo para a vida adulta € muito susceptivel a
fatores socioculturais. A grande heterogeneidade no curso de vida dos adultos leva a crer

que existe um gradual impacto dos acontecimentos nao normativos (Baltes, 1980).

Posto isto, é claro que as trajetérias de vida séo fortemente influenciadas pelos
acontecimentos que cada individuo vivencia. No entanto, importa salientar que existe um
conjunto de variaveis envolvidas neste processo, nomeadamente as que estdo
envolvidas no modo como cada individuo percebe, lida e integra as mudancas
decorrentes desses acontecimentos. Para Fonseca (2005) qualquer processo de
adaptacdo incorpora elementos de mudancga, pois acarreta uma transformacdo nas
concecOes acerca de si mesmo e do mundo e requer uma alteracdo a nivel dos préprios
comportamentos e das relagbes. Considerando estes pressupostos, 0 aparecimento de
uma doenga constitui um processo de adaptacdo e desafia o individuo e sua familia a
reorganizar o seu reportorio comportamental, 0s seus papéis e estatuto social e familiar e
ainda a adequar a imagem que tem de si mesmo. Este processo é habitualmente
marcado por uma nova organizagdo da vida, existindo a possibilidade de se associarem

aspetos positivos e negativos, ganhos e perdas. Por outras palavras, a doenca pode
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acarretar uma mudanca que supbe o abandono de um conjunto de concecdes e sua
substituicdo por outras novas, apresentando geralmente importantes consequéncias para
o comportamento de individuo. Estas consequéncias podem manifestar-se de imediato
ou no futuro. Portanto, receber o diagndstico da doencga, lidar com ela e com 0s seus
efeitos ndo serd igual para todos os individuos, pois para além do processo de adaptagao
a nova situacdo, € necessario ter em conta a percecdo do individuo sobre essa nova

situacao/condicao (Carvalho, 2011).

A investigacéo focalizou-se no modo como decorre o processo de adaptacao e foi
possivel identificar um conjunto de fases com um caracter mais ou menos sequencial
(representa um padrdo geral, mas ndo uma sequencia rigida) que detalham este
processo, sendo designado como ciclo de transicdo/adaptacdo. Este ciclo inicia-se
guando um acontecimento ou um ndo-acontecimento resulta ha mudanca de relacgdes,
rotinas ou suposicbes e papéis. A inclusdo de ndo-acontecimentos (acontecimentos
esperados ou desejados que ndo ocorrem) pode exigir que modifiguemos as nossas
suposi¢des — as suposicdes tidas como garantidas que construimos acerca de nos e do
mundo (Fonseca, 2004). Assim, sdo esperadas diferencas individuais no tempo usado
para lidar com qualquer transicdo/adaptacdo. Além disso, a progresséo ao longo do ciclo
de transi¢cdo ndo é suave ou continua. Algumas pessoas podem estar em mais que uma
fase a0 mesmo tempo, outras podem permanecer durante largos periodos de tempo
numa Unica fase e outros ainda podem apresentar retrocessos ou saltar fases (Carvalho,
2011).

Para Kubler-Ross (1969), com o aparecimento da doenca o idoso em fim de vida
atravessa cinco fases: i) Negacao e Isolamento, que representa uma defesa temporaria,
sendo depois substituida por uma aceitagdo parcial, ou seja, um estado de choque
temporario do qual ele recupera gradualmente; ii) Ira, quando o primeiro estadio, a
negacdo, ndo pode ser mantido por mais tempo, é substituido pela ira, furia e
ressentimento. As pessoas passam a perguntar “Porqué a mim? Porqué tu?”.
Normalmente é dificil lidar com as pessoas neste estadio, na medida em que a ira é
projetada em todas as dire¢cdes e de uma forma quase aleatoria. Quem lida com doentes
paliativos deve ter em atencéo as causas da ira e ndo fazer da sua agressividade algo
pessoal, de modo a ndo aumentar a hostilidade do mesmo; iii) Negociacao, este estadio
apesar de durar pouco tempo é bastante Gtil quando se tenta arranjar uma tentativa de
adiamento. A maioria dos acordos é feita com Deus e mantidos em segredo. Em termos
psicolégicos as promessas podem estar associadas a um sentimento de culpa serena; iv)
Depressao, € neste estadio que a ira é substituida por uma sensacao de perda, que pode

ter varias facetas. A pessoa percebe finalmente a gravidade dos factos e apercebe-se de
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todas as perdas inerentes a sua condicao; v) Aceitacdo é o estadio em que o individuo ja
ndo se sente deprimido nem zangado, ja € capaz de expressar 0s seus sentimentos. Este
estadio ndo deve ser confundido com um estado de felicidade, é caracterizado por um
vazio de sentimentos, como se o0 sofrimento tivesse desaparecido e a luta tivesse
terminado. Com estes pressupostos, o doente passa a ter tarefas especificas e a ser o
ator principal no processo da sua morte. Segundo Carlier (2001), nada é adquirido, o
estado interior do doente é muito varidvel de um dia para o outro. Se ele passar pelas
diferentes fases descritas por Kuibler-Ross (1969), ndo € sempre numa ordem
determinada ou com uma duracdo definida, pois huma manha, pode estar na fase de
negociacdo e a noite estar numa profunda depressao e, no dia seguinte, pode estar na

fase de aceitacdo e depois tudo volta ao inicio.

Face ao aparecimento da doencga, acontecimento ndo esperado, € provavel que
inicialmente o individuo ndo seja capaz de compreender todas as implicagbes do que
estad a acontecer. A sua duragdo e intensidade tende a aumentar com a magnitude,
surpresa e valéncia negativa do acontecimento (Carvalho, 2011). Acompanhando este
processo pode surgir uma crise de identidade acarretando uma transformacao de valores
e atitudes a que a pessoa pode responder com reagfes emocionais nocivas. Esta
experiéncia pode causar ansiedade, uma vez que o doente anda de exame em exame,
vé-se a mercé dos outros e tudo isto pode levar ao aumento de sentimentos negativos

para consigo mesmo.

A pessoa tem de procurar uma significagdo positiva ou uma explicagdo para o
processo, que ajude a ganhar coragem para lidar com as dificuldades. Tratando-se de
doencas cronicas e incuraveis, as significagbes negativas resultantes da percecdo da
vivéncia ndo poderao ser consideradas como irracionais, ou desprovidas de fundamento,
porque se comprovam na realidade concreta, sofrida e amarga do quotidiano (Joyce-
Moniz e Barros, 2005). A doenga, a dor, a fraqueza ou a incapacidade podem limitar a
pessoa ou diminuir os seus horizontes e provocar sofrimento. Claramente, a doenca é
uma enorme fonte de sofrimento que faz com que o individuo se confronte com os seus
limites, com a perda, repense os valores e procure incessantemente formas de o aliviar
promovendo medidas de conforto. Quando se trata de uma doenca crénica, 0 sentimento
de ameaca, de perda, incerteza, medo, ansiedade e angustia estardo mais vincados e
despertam desconforto e sofrimento (Apdstolo, 2007). Segundo Kubler-Ross (1969) estes
doentes estdo perante um sofrimento intenso que se manifesta de varias formas e em
diversos graus de intensidade. O sofrimento € uma criacao do ser humano em relacdo ao

seu mundo.
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As repercussfes da doenca ndo se circunscrevem a gravidade da situacao clinica,
mas também a capacidade do individuo lidar com o conflito e & natureza das relagdes
familiares e de amizade, consideradas fonte de suporte e de protecdo. O resultado final
da adaptagcdo ndo é, simplesmente, efeito da natureza dos conflitos e sintomas do
individuo, mas dos seus recursos totais, no potencial da sua personalidade e no caracter

psicolégico do grupo familiar (Ackerman, 1986).

A consciéncia da gravidade da doenca suscita o0 medo de morrer, sentimento que
fragiliza o idoso e que pode provocar o seu afastamento, surgindo deste modo, um
sentimento de soliddo. De acordo com Elias (2001) a atitude mais comum das pessoas
encararem o fim da vida € evitar a ideia de morte, pelo afastamento do pensamento ou
aliando a fé numa ideia de imortalidade. O medo de morrer e o processo de fim de vida
esta altamente associado a sentimentos de dor, de sofrimento, de perda, de vazio e de
partida para o desconhecido, imputando & pessoa que o vive uma condi¢édo de fragilidade
extrema de sujeicdo e submissdo. Abordar este tema remete, de imediato, para o
conceito de pessoa em fim de vida que, segundo a OMS (2002), acontece quando se
esta perante a presenca de uma doencga avancada, incuravel e terminal; escassa ou nula
possibilidade de resposta ao tratamento ativo, especifico para a patologia de base;
podendo utilizar-se em certas situacdes recursos especificos pelo seu contributo
favoravel sobre a qualidade de vida; presenca de problemas, sintomas intensos,
multiplos, multifatoriais e instaveis; grande impacto emocional no doente, familia, amigos
e equipa de saude, relacionado com o sofrimento e processo de morte; evolugdo no
sentido da degradacédo progressiva e faléncia multiorganica; prognéstico da vida limitado

(mais ou menos seis meses, raramente anos).

Este processo que conduz ao fim de vida é iniciado com um diagnéstico, impondo
a pessoa e familia uma metamorfose nos seus padrdes de vida habitual onde deixa de

poder fazer projetos a longo prazo pela inevitabilidade de uma morte anunciada.

3.1 IDOSO EM FIM DE VIDA INSERIDO NA ESTRUTURA RESIDENCIAL

Para o idoso, entrar para uma instituicdo significa a ultima fase da sua vida pois,
por muito que a instituicdo ofereca um servico de qualidade, existe ainda uma visédo
negativa generalizada. E muito raro que a institucionalizacdo seja encarada como um

projeto de vida, raramente escolhido mas aceite como ultimo recurso (Carvalho, 2011).
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Ao ser integrado institucionalmente, o individuo vai ter de se adaptar a essa nova
realidade. As alteracbes decorrentes da mudanca de residéncia podem ser positivas ou
acarretar consequéncias a varios niveis. Segundo Paul (1997) os idosos sofrem varias
perdas de pessoas na sua rede social e a entrada numa estrutura residencial pode
conduzir a uma rutura. Contrariamente, a institucionalizacdo também pode facilitar o
acesso a novas amizades, nomeadamente para 0s mais incapacitados, que ja

apresentavam dificuldades ao nivel da manutencéo das suas relacoes.

Viver numa instituicdo é diferente de viver em casa, perto dos familiares, dos
pertences proprios e das histérias que cada canto da casa conta. O idoso tem de se
familiarizar com um conjunto de pessoas que ndo conhece e com quem vai ter de
partilhar a sua vida. Esta realidade pode, por isso, originar reacdes de angustia, medo,
revolta e inseguranga (Almeida, 2009). Assim, o idoso em fim de vida vé as suas
emocdes negativas exacerbadas, o que podera despoletar o desenvolvimento de outras
perturbagbes de foro mental, tais como perturbacdes de ansiedade e depressédo. Os
idosos estéo sujeitos aos mesmos riscos de desenvolver este tipo de perturbagdo que as
restantes faixas etarias, contudo, algumas caracteristicas aumentam essa probabilidade,

sendo a doenga crénica e incuravel um acontecimento stressor altamente propicio.

Os idosos inseridos em estruturas residenciais podem apresentar as mesmas
doencas que a populacdo em geral, tal como diabetes, problemas pulmonares, patologias
cardiacas, neoplasias malignas, entre outras. Cerca de 80% dos idosos tém uma
patologia cronica, sendo que 40% desses idosos apresentam mais trés dessas
patologias. A deméncia esta presente em 40 a 60% dos residentes e nestes casos 0
diagndstico é mais incerto e dificil de precisar, assim como gera algumas duvidas na
categorizacdo de alguns doentes como doente paliativo e/ou doente terminal (Garcia-
Alhandra, 1999). Os idosos institucionalizados representam um grupo de idosos doentes
cronicos, em geral, com pluripatologia, varidveis graus de dependéncia e de sofrimento e
que progridem inexoravelmente para a morte. Desta forma, necessitam diariamente de
apoio em praticamente todas as atividades de vida diaria. As ajudas concretizam-se
essencialmente em aspetos tdo distintos como a alimentacdo, a higiene pessoal, a
mobilidade, a utilizacdo de instalacdes sanitarias, a mudanca de roupa e a medicacdo. A
necessidade de vigilancia diaria das pessoas em situacado de dependéncia apresenta-se
uma pratica comum e constante. A grande maioria dos idosos dependentes precisa de
atencdo permanente, ou através de intervalos temporais reduzidos. Cerca de 40%
necessita de vigilancia permanente, e 34% em intervalos curtos, sendo que apenas 26%
necessita de vigilancia durante a noite (Carta social, 2005). Segundo Fernandes (2005) é

preciso que as pessoas se sintam mais seguras e menos inquietas quanto a sua saude,
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sobretudo quando a saude j4 é pouca. Dai ser tdo pertinente e tdo importante dar
bastante atencdo a estes idosos promovendo o seu bem-estar, conhecendo o que eles

proprios vém da sua saude.

Em fases mais avangadas da doenca, € comum a presencga de sintomas de dificil
controlo, causados pela prépria doenca ou por efeitos secundarios dos medicamentos
e/ou tratamentos. A medida que a doenca progride o doente pode apresentar alteracdes
fisiolégicas como a deterioracdo evidente e progressiva do estado fisico, acompanhada
de oscilacdo do estado de consciéncia, alguma desorientacdo e dificuldades na
comunicacgdo. As alteracdes do estado de consciéncia podem resultar em delirium, isto é,
a sindrome clinica caracterizada pelo inicio abrupto de um distarbio de consciéncia e uma
mudanca na cognicdo acompanhado por flutuacdo de sintomas e evidéncia de etiologia
organica (Santos, 2010). Quando isto acontece, o idoso apresenta uma insuficiéncia em
funcdes cognitivas superiores tais como a habilidade de pensar, a capacidade de manter
a atencdo e a fala/linguagem. O delirium pode afetar a detecdo de outros sintomas,
nomeadamente a dor e € altamente prevalente em idosos com doengas avangadas,
particularmente nas Ultimas semanas de vida, com as taxas de prevaléncia variando de
25 a 84%. A incidéncia de delirium esta atualmente a aumentar, em parte, gragas ao
crescimento da longevidade e do nimero de idosos que sao particularmente suscetiveis.
Em acréscimo, os idosos com deméncia estdo ainda em maior risco e como a
prevaléncia de deméncia aumenta com envelhecimento da populacdo, pode-se esperar
um aumento consideravel na incidéncia de delirium nos proximos anos nas estruturas
residenciais para idosos (Santos, 2010), até porque cada vez mais, se assiste ao abuso
de substancias por parte desta populacdo. Varios ensaios clinicos observaram uma
diminuicdo da memoria, atencdo e fungcdo cognitiva em geral com o uso de opidides
(Sjogren & Banning, 1989). Os mesmos autores demonstraram que doentes com
opiodides tinham pior desempenho da funcéo atencdo. Baumgartner (2004), no seu estudo

de coorte também registrou alteracdes na atencdo, memoaria e funcdes executivas.

E também normal que surjam complicaces progressivas na ingestéo e degluticio
e desinteresse pelos alimentos pois, as alteracbes na capacidade de saborear, cheirar,
deglutir, digerir e eliminar os alimentos de forma independente, associado aos efeitos dos
tratamentos, modificam os habitos alimentares. Na sociedade atual, acredita-se que os
Homens mais fortes, mais altos, mais saudaveis alimentam-se melhor (Giddens, 2000),
em oposicao, a auséncia de alimento estd associada a doenca. As crencas religiosas
afetam particularmente a forma como se vive a alimentagdo no final da vida. Jesus
simbolizou a vida eterna pela partiha do pdo e do vinho. A perda de apetite e

emagrecimento é normalmente denominada por anorexia, e € acompanhada
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frequentemente pela caquexia que é associada a doencas crénicas debilitantes e se
caracteriza por um estado progressivo de emagrecimento acentuado, fraqueza, fadiga e
edemas que resultam de uma perda de tecido adiposo, tecido musculo-esquelético e
desmineralizagéo 6ssea, que ndo reverte com o aumento do aporte nutricional (Twycross,
2001). A viséo tradicional considera que a caquexia oncoldgica advém da diminuicao da
ingestao alimentar e do aumento do consumo energético pelo tumor (Bruera, 2003).
Porém, a diminuicdo da ingestdo cal6rica por si s6, nado justifica as modificacbes

observadas na caquexia.

Para além dos sintomas anteriormente referidos, a medida que a doenca progride
comeca a observar-se também uma faléncia de multiplos 6rgéos, que se traduzem em
problemas como diminuicdo da diurese, retengcdo urinaria, aparecimento de edemas
periféricos e muitas vezes, a perda do controlo dos esfincteres e, ainda, alteracdes na
coloracdo da pele. Podem surgir também, sintomas psico-emocionais como angustia,
agitacdo, crises de medo ou panico, pesadelos, manifestados de acordo com a gravidade
do estado do doente, assim como a percecdo, verbalizada ou ndo, da aproximagéo da
morte. Todos estes sintomas sao acompanhados dos problemas da patologia base (Silva,
2009).

Em suma, os idosos em fim de vida apresentam distintas dificuldades, de diversas
naturezas. Em termos fisicos, a principal dificuldade apontada € a dor e o medo da dor,
que parece ser tdo dramatica quanto a propria experiéncia da dor. Outras dificuldades
apontadas sdo as nauseas, fraqueza, falta de ar e sensacdo de asfixia. Em relagdo as
dificuldades psicolégicas, as principais inquietacbes dos doentes paliativos sdo a
ansiedade, incerteza e inseguranca. Alguns doentes paliativos sentem também a
necessidade de se isolarem para ter um pouco de calma e repensar as suas vidas, assim
como sao relatados desejos de refazer relacionamentos quebrados ou se conciliarem
antes que seja tarde demais. As dificuldades fisicas e psicolégicas normalmente
aparecem em simultdneo e tém efeitos reciprocos. Ainda, em termos psicol6gicos, 0s
idosos em fim de vida referem ter medo do futuro dos seus familiares. No que concerne
aos aspetos sociais, a principal dificuldade apontada pelos doentes prende-se com
guestdes econdmicas e com as visitas da familia e dos amigos, sobretudo no momento
de institucionalizacdo. Outro tipo de necessidade apontada pelos idosos em situacao

paliativa relaciona-se com a espiritualidade (Wijk & Grimby, 2008).

As Estruturas Residenciais para Idosos em muito diferem das unidades de
cuidados paliativos e claramente ndo possuem a mesma capacidade de resposta para

estes doentes. A nivel farmacoldgico, uma estrutura residencial ndo tem disponivel a
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quantidade e variedade de analgésicos e outros farmacos que possam ser necessarios
no controlo sintomatico dos idosos. (Garcia-Alhambra, 1999). De certa forma, os
individuos que precisam de cuidados paliativos formam um grupo negligenciado e em
desvantagem dentro dos modernos sistemas de cuidados de saude. “Os doentes
incurdveis continuam a ndo ser compreendidos, a serem submetidos para um plano
secundario, em suma, a serem marginalizados. E assim, nos paises menos evoluidos,
com longas listas de espera e falta de camas, estes doentes sdo vitimas de atitudes de
rejeicdo por parte do hospital que os trata que, simplesmente, procura dar-lhes alta, para

poder acudir aos doentes curaveis” (ANCP, 2006)

Tendo em conta que os idosos sdo um grupo vulnerdvel aos diversos
esteredtipos, como improdutivos e indteis para a sociedade e que se encontram na Ultima
fase do seu desenvolvimento, constituem-se um grupo vulneravel a situacbes de
negligéncia ou despreocupacgdo por parte dos profissionais menos sensibilizados para
esta problematica. O idoso portugués tem em média 5,6 patologias e consome sete
medicamentos por dia, sendo que constituem um grupo com probabilidade acrescida de
sofrer os efeitos adversos dos medicamentos (Mendes, 2005). E necessario que alguém
acompanhe o idoso, o desenvolvimento dessas patologias e sobretudo que faga a
monitorizacdo das terapéuticas. As normas da seguranca social indicam que, para
assegurar niveis adequados de qualidade no funcionamento, a estrutura residencial deve
ter uma enfermeira por quarenta utentes e uma ajudante de acdo direta por cada oito,
sendo que este numero se reduz para apenas uma ajudante de agéo direta de vigilancia
noturna por cada vinte idosos. Na maioria das vezes, as ajudantes de acdo direta
possuem formacdo em geriatria e as enfermeiras, quando afetas a valéncia a tempo
inteiro, também n&do possuem formagcdo em cuidados paliativos. A rotatividade dos
profissionais sugere também uma descontinuidade de cuidados e, em situacdes de
emergéncia, os cuidados sdo prestados por profissionais que ndo conhecem o plano de
saude do doente ou que ndo possuem competéncias adequadas a sua execuc¢ao (Garcia-
Alhambra, 1999). A qualidade dos cuidados prestados esta intimamente ligada a
qualidade humana daqueles que os prestam. Assim, para além das capacidades técnicas
e académicas, devem ser igualmente valorizadas e atendidas caracteristicas pessoais
como a sensibilidade, afetividade, idoneidade, abertura e disponibilidade para interagir
com o outro. Desta forma, a qualidade dos cuidados prestados corre o risco de estar
comprometida, devido & complexidade das situacdes clinicas, a variedade das patologias,
o largo espectro terapéutico, a gestdo do sofrimento intenso e as especificidades de cada
individuo, levantam demasiados desafios ndo s6 presos a ideologia médica, mas também

ao nivel do sentido humano de cada um (Reis, 2011).
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3.2 A ETICA NO FIM DE VIDA

A prestacdo cuidados paliativos requer sensibilidade para orientar as suas acoes
para a satisfacdo de quem € cuidado. Assim, implica uma reflexdo por parte dos diversos
profissionais de modo a estabelecer uma conduta quanto aos deveres de cada um e ao

modo como agir perante o doente (Mendes, 2009).

A busca por esta conduta ficou conhecida como ética que em termos
etimoldgicos, deriva do grego ethos e retine uma diversidade de significados que podem
ser entendidos como a) morada ou abrigo, representando aquilo que faz uma pessoa: a
sua disposi¢cao, os seus habitos, o seu comportamento e as suas caracteristicas b) modo
de ser ou caracter, em que o ético compreende, antes de tudo, as disposi¢cdes do homem
na vida, o seu caracter, os seus costumes e a sua moral e; ¢) habitos ou costumes,
referindo-se aos atos concretos e particulares, pelos quais as pessoas realizam o seu
projeto de vida. Esta dimensao é importante na medida em que o caracter moral se vai
formando mediante as op¢des particulares que se fazem na vida quotidiana (Figueiredo &
Gilhem, 2008). Considera-se também que a palavra ‘ética’ provém do adjetivo ‘ethike’,
termo corrente na lingua grega, empregado originariamente para qualificar um
determinado tipo de saber. Desta forma, ética significa tanto a disciplina que reflete
criticamente sobre o saber ético encarnado nos costumes e modos de ser, como esse

préprio saber (Gontijo, 2006).

Pode-se considerar que a ética € uma ciéncia pratica que trata atos praticos,
tentando descobrir a razdo pela qual se deve fazer algo, considerando valores morais
estabelecidos em cada sociedade (Figueiredo & Gilhem, 2008). Assim, a relagdo de
cuidado pauta-se por trés principios fundamentais: o principio da beneficéncia, o principio
da ndo-maleficéncia e o principio da justica. O principio da beneficéncia esta intimamente
relacionado com o dever de fazer o bem, de orientar o cuidado para beneficio do doente.
De modo geral, este principio requer que sejam atendidos os interesses importantes e
legitimos dos individuos e que na medida do possivel, sejam evitados danos. Os danos
sdo também alvo do principio da nao-maleficéncia, que se rege pela minimizacdo dos
prejuizos. Este principio relaciona-se também com o respeito pela autonomia de cada
um. A autonomia é uma caracteristica especifica do ser humano e é definida pela
capacidade de pensar, decidir e agir de modo livre e independente. O respeito pela
autonomia implica um reconhecimento de que a pessoa é autor do seu préprio destino e

opta pelo caminho que quer dar a sua vida. Por isso, devem anteceder a informacéo
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necessaria para que os idosos possam tomar as suas decisdes de forma esclarecidas. A
autonomia dos doentes sem possibilidades de cura é um elemento inerente a filosofia dos
cuidados paliativos e, através desse modelo de cuidado, pode sustentar-se um projeto
terapéutico ético e coerente com as expectativas e com os direitos individuais (Oliveira &
Silva, 2009). A prestacdo de cuidados deve igualmente ser guiada pelo principio da
justica, ou seja, baseada na equidade da distribuicdo de bens e beneficios no que se
refere ao exercicio da prestacdo de cuidados. Assim, situacbes idénticas devem ser
tratadas igualmente e as que ndo sao iguais, tratadas de forma diferente, de acordo com
as suas diferencas (Nunes, 2008). Naturalmente estes principios ndo tém relacdo simples

nem hierarquica e frequentemente existem tensdes na sua aplicagao.
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4. POLITICAS SOCIAIS PARA IDOSOS

O conceito de politica social é utilizado para explicar a acdo do Estado na procura
do bem-estar social dos individuos e relaciona-se com a administracdo publica de
assisténcia, ou seja, ao desenvolvimento e direcdo dos servi¢os especificos do Estado e
dos servicos locais em aspetos como a saude, a educacdo, o trabalho, a habitacdo, a
assisténcia e os servigos sociais (Caeiro, 2008). Por outras palavras, as politicas sociais
dirigem-se a resolugcdo de problemas identificados na estrutura e funcionamento da
sociedade e das comunidades que a compde, assentando em normativos legais, que
sistematizam decisfes e orientacbes tendencialmente gerais, abstratas e tipificadas,
numa éptica meso e macro (Carmo, 2008). A politica social socorre-se de diversas areas
cientificas relevantes para a compreensdo das questbes e dos problemas, integrando
contributos cientificos das varias ciéncias no contexto de uma realidade social complexa
(Costa, 1999). Assim, politica social ndo se circunscreve a grupos mais desfavorecidos
mas preocupa-se com o bem-estar geral da sociedade, proporcionando-lhe bens e

servigos sociais e promovendo e aumentando a qualidade de vida.

As politicas sociais sdo construidas e implementadas por via das representacdes
sociais e praticas concretas de diversas entidades e da sociedade civil. A nivel macro, as
politicas sociais visam responder as necessidades de bem-estar social, através da defesa
dos direitos humanos e da promog¢do do desenvolvimento, operacionalizando-se em
politicas sectoriais que compreendem as politicas de qualificacdo do capital humano,
politicas de coesao e de fomento do capital social e politicas sociais transversais (Esgaio,
2010).

No ambito das politicas de coesdo e de fomento do capital social, importa
destacar as politicas de protegéo social e politicas de saude. A execucédo destas politicas
€ desenvolvida tanto por instituices publicas (Estado e autarquias) como por instituicbes
privadas sem fins lucrativos. O sistema de prote¢do social inclui o subsistema de
protecdo familiar, o qual assegura a compensagdo de encargos familiares acrescidos.
Nestes encargos incluem-se prestacdes no dominio da deficiéncia e no dominio da
dependéncia. As prestacdes previstas sdo de cardcter pecuniério, podendo ainda ser
atribuidas prestacbes em espécie, de acordo com o0s rendimentos, composi¢cdo e
dimensdo dos agregados familiares dos beneficiarios, bem como dos encargos

suportados (Esgaio, 2010).

Em relagdo as politicas de salude pode destacar-se a saude como direito

consagrado constitucionalmente em Portugal desde 1976 e concretizado através de um
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Servigo Nacional de Saude universal e geral que tem em conta as condigdes econémicas
e sociais dos cidadaos e é tendencialmente gratuito. A Lei de Bases da Saude (Lei 48/90)
prevé na Base | Principio 1 que o Estado promove e garante o acesso de todos o0s
cidaddos aos cuidados de saude e que o Servico Nacional de Saude deve garantir a
equidade no acesso, de modo a atenuar os efeitos das desigualdades econdmicas,
geograficas e quaisquer outras no acesso aos cuidados. A Constituicdo prevé ainda
estratégias a utilizar de forma a garantir o direito & protecdo a salude, assentes na
garantia do acesso dos cidaddos a cuidados de medicina preventiva, curativa e de
reabilitacdo. O sistema de salde assenta sobretudo nos cuidados de salude primarios
mais proximos da populacdo, mas ndo descura a intervencéo de cuidados diferenciados

para as situacdes deles carecidos (Esgaio, 2010).

A prestacdo de servicos tendencialmente personalizados envolvem a
concretizagdo de uma serie de atividades ligadas a vida quotidiana e familiar, estando
implantadas numa determinada unidade territorial e implicando o estabelecimento de uma
relacdo de confianca elevada entre o prestador e o cliente, no sentido de responder as
necessidades individuais e comunitarias especificas. Entre as diferentes tipologias de
servigos importa salientar os servigos de agéo social de apoio a idosos e dependentes,
nomeadamente estruturas residenciais para idosos, centros de dia, reabilitacdo, cuidados
paliativos, entre outros, e servigos de saude dos quais os cuidados primarios como
centros de saude e farmacias e os cuidados diferenciados, nomeadamente hospitais,

unidades de cuidados paliativos, unidades de reabilitagdo (Esgaio, 2010).

Destacam-se alguns dos beneficios promovidos pelo sistema de protecdo social,
referentes aos idosos doentes portadores de doencas cronicas e incuraveis. Em forma de
transferéncias financeiras ou pensdo pecuniaria, para situacdes decorrentes de
incapacidades fisicas e psiquicas, foi desenvolvido o complemento por dependéncia em
casos de doenca incapacitante ou em casos de protecdo especial, como por exemplo o
caso dos doentes oncolégicos, de esclerose multipla, esclerose amiotréfica lateral, sida,
Parkinson ou Alzheimer, entre outras. O complemento por dependéncia € um apoio
mensal em dinheiro dado aos pensionistas que se encontram numa situacdo de
dependéncia e que precisam da ajuda de outra pessoa para satisfazer as necessidades
basicas da vida quotidiana. Os valores deste complemento variam consoante a natureza
da pensao recebida e do grau de dependéncia, sendo que pode variar entre os 97,70€ e
os 166,09€ e podem-se acumular com pensdo de invalidez, pensédo de velhice, entre
outras. Os doentes recebem enquanto se mantiver a situacdo de dependéncia e se
estiver a receber a pensédo que lhe da direito ao complemento (Instituto da Seguranca

Social, I.P., 2012). Em tracos gerais, a pensao por velhice € um apoio em dinheiro pago
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as pessoas com mais de 65 anos que tenham descontado durante pelo menos 15 anos
para a Seguranca Social (Instituto da Seguranca Social, I.P., 2012). A pensao por
invalidez € um apoio em dinheiro pago mensalmente, para proteger os beneficiarios em
situagbes de incapacidade permanente para o trabalho. Esta pensdo pode ser relativa
quando, devido a sua incapacidade, o individuo ndo possa ganhar na sua profissdo atual
mais de um terco do ordenado que normalmente ganharia e que ndo sejam previstas
melhorias no prazo de trés anos; e absoluta quando a pesssoa nao tem capacidade para
desenvolver qualquer profissdo e ndo estejam previstas melhorias até aos 65 anos

(Instituto da Seguranca Social, I.P., 2012).

Segundo o Decreto-Lei n.° 48-A/2010, os individuos com doengas crénicas e
incuraveis tém também direito a comparticipacdo dos medicamentos por parte do Estado.
Conforme a escala geral de comparticipacdes, os medicamentos do Escaldo A tém uma
comparticipacdo de 90%; os medicamentos do Escaldo B: uma comparticipacdo de 69%;
0os medicamentos do Escaldo C: comparticipacdo de 37% e; os medicamentos do
Escaldo D: tém comparticipagdo de 15%. A estes valores pode ainda acrescentar-se 5%
no escaldo A e 15% nos restantes, dependendo os recursos de cada individuo. A
comparticipagdo no preco de medicamentos utilizados no tratamento de determinadas
patologias ou por grupos especiais de utentes é definida por despacho do membro do
Governo responsavel pela area da saude e assim diferentemente graduada em fungéo
das entidades que o prescrevem ou dispensam. Segundo o Despacho n.° 10279/2008, os
analgésicos estupefacientes, nomeadamente o0s medicamentos opibdides, sao
comparticipaveis pelo escaldao C no entanto, referentes a doengas cronicas e incuraveis,
tratam-se de medicamentos indispensaveis ao tratamento da dor oncol6gica moderada a
forte. Como tal, importa por motivos de salde publica, reduzir a prevaléncia da dor,
facilitar o acesso dos doentes a esta terapéutica, promovendo a equidade e
universalidade do tratamento da dor, e contribuir para uma melhoria significativa da
qualidade de vida dos doentes oncoldgicos. Assim, considera -se existir interesse publico
na atribuicdo da comparticipacdo do escaldo A (95 %) dos medicamentos opidides,

quando prescritos para tratamento da dor oncologica moderada a forte.

No que concerne as taxas moderadoras, taxas cobradas com o objetivo de
completar as medidas reguladoras do uso dos servicos de saude, os insuficientes renais
cronicos, diabéticos, hemofilicos, parkinsonicos, tuberculosos, doentes com sida e
seropositivos, doentes do foro oncolégico, doentes com paramiloidose e com doenca de
Hansen, com espondilite anquilosante e esclerose mdltipla, seguem o regime de isencéo,

ou seja, ndo efetuam o a pagamento de taxas moderadoras (Decreto-Lei 173/2003).
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Para além das medidas acima referidas, em alguns casos é ainda necessario
recorrer a prestacdes sociais em espécie. Assim, dentro das disponibilidades do
equipamento social existente e a implementar, os beneficiarios terdo acesso a respostas
sociais como por exemplo estruturas residenciais para idosos, frequéncia de centros de
dia ou de convivio, servigos de ajuda domiciliaria, entre outras, eventualmente a criar.
Estas prestacbes de protecdo social poderdo ser comparticipadas pelos respetivos
beneficiarios com base em esquema a aprovar por despacho do Ministro dos Assuntos
Sociais (Decreto-Lein.°160/80de 27 de Maio).
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CAPITULO 2 -SENTIMENTOS EXPERIENCIADOS PELOS CUIDADORES
FORMAIS EM ESTRUTURAS RESIDENCIAIS PARA IDOSOS PERANTE O
CUIDADO AO IDOSO EM FIM DE VIDA
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1. AFILOSOFIA DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Desde o seu aparecimento na terra, o homem tenta aliviar o sofrimento do seu
semelhante. Ajudar individuos com doencgas avancgadas e potencialmente fatais num dos
momentos cruciais da sua vida é uma atividade que ficou conhecida como cuidados
paliativos (Silva & Hortale, 2006), dentro de um contexto que respeita a vida, mas que
reconhece que cada um ter4 a hora da sua morte, devendo ser valorizada a histéria do

individuo adequando-a a esse momento téo particular que € a morte.

Principalmente a partir da década de 60, no século XX, surgiram vozes a
denunciar o desconforto com o modo como tém sido tratados os doentes com patologias
cronicas, frequentemente abandonados e a viver os Ultimos dias em isolamento. Uma
dessas vozes pertence a Cicely Saunders (1918-2005), enfermeira, médica e assistente
social que, ao cuidar de um doente com cancro avancado, consciencializou-se das
necessidades dos doentes em fim de vida e dedicou toda a sua vida ao desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos. Foi com esta pioneira que nasceu o conceito de “dor total”’, que
considera que a dor fisica ndo € uma entidade isolada, coexistindo com a dor psicoldgica,
espiritual e social. A dor deixa de ser um indicativo da doencga e passa a ser um problema
a ser tratado. Saunders rompe com a ideia de que a morfina causa dependéncia fisica e
passa a usar esta medicagdo por via oral, de forma preventiva e regular. Enfatizou
também a importancia dos cuidados e ndo a cura; a abordagem do paciente e familia
como uma unidade; a abordagem interdisciplinar; a participagdo de voluntarios; a
continuagdo de cuidados no domicilio e a necessidade de acompanhamento da familia

apos no luto ao seu ente querido (SECPAL, 1997).

Unindo a sua formacdo multidisciplinar, o suporte cientifico das agles, a
sensibilidade ao sofrimento do préximo e a fidelidade a um ideal, Saunders provou que é
possivel promover a qualidade no final de vida e a dignidade na morte, com uma viséo
futurista sobre o cuidar. Saunders associou-se a politicos, advogados e a igreja e difundiu
a necessidade de formacgéo de profissionais com conhecimentos especificos e, assim,
incorporou o conhecimento e a abordagem interdisciplinar, com vista num cuidado
holistico, num ambiente agradavel e acolhedor, capaz de aliviar o sofrimento humano que
antecede a morte (Candeias, 2009). Saunders fundou em Inglaterra, o St. Christophers
Hospice, pautado pelo tradicional afeto que as pessoas tém no meio familiar, com
enfermeiros da comunidade e médicos preparados para aliviar a dor, tornando as
pessoas mais livres. Em inglés, a palavra “hospice” esta relacionada com hospital, hotel e

albergue, associando-se assim a ideia de local de repouso, de hospitalidade, onde se

53



esta seguro para morrer (Marinho, 2010). E de realgar que os hospicios apareceram na
Idade Média, ligados a ordens religiosas, sendo compreendidos enquanto lugares de
hospedagem a peregrinos doentes ou cansados, que ai encontravam um lugar de
repouso. Sendo assim, 0os hospicios modernos ndo devem ser encarados como espagos
de internamento, mas sim enquanto uma filosofia de cuidados que visa a restauracdo da
dignidade humana (Clark e Seymour, 1999). A primeira unidade de cuidados paliativos
localizada no interior de um hospital, nasceu no Canada, em 1975, impulsionada pelo
cirurgido Balfour Mount. A partir da década de 1980, com o surgimento da epidemia da
SIDA, houve uma crescente expansdo do movimento pelos hospices, sobretudo ao ser
demonstrado que este tipo de assisténcia era mais econémica do que o atendimento no

sistema convencional.

Definir o termo cuidado paliativo € uma tarefa complexa e desafiadora, mas que
passa pelos cuidados necesséarios no fim de vida e representam uma alternativa
contemporanea a ritualizagdo da morte. A origem da palavra paliativo é associada ao
vocabulo latino pallium, que significa manto, no sentido de protecédo, de modo a evitar a
ideia pejorativa de esconder e emergindo a necessidade de ter aptiddes, conhecimentos
e competéncias para o fazer (Fradique, 2010). Deste modo, a esséncia dos cuidados
paliativos consiste em aliviar os sintomas e o0 sofrimento a doentes portadores de
doencas cronico-degenerativas ou em fase final de vida, centrando-se na globalidade da
pessoa. Este conceito foi evoluindo a medida que esta filosofia de cuidar se expandia
pelos diferentes paises. Tradicionalmente, eram olhados como recurso exclusivo no

momento em que a morte era iminente (Cerqueira, 2010).

Estima-se que em 2015, os 6bitos devidos as doengas cronicas deverdo aumentar
em 17%, na Europa. Isso significa que da estimativa de 64 milhdes de 6bitos em 2015, 41
milhdes serdo em consequéncia de uma doenca cronica. As principais causas de morte
da populagdo portuguesa, referentes ao ano de 2001, sdo as doencgas do aparelho
circulatério e tumores malignos. As necessidades, a gravidade e complexidade
sintomatica das pessoas com doencas de comportamento progressivo e incuravel, seja
cancro, insuficiéncias organicas ou doencas neuro-degenerativas, exigem que O0S
cuidados integrais proporcionados pelas equipas especificas de cuidados paliativos
sejam altamente qualificados e que respondam eficazmente as suas necessidades e
especificidades idiossincraticas, o que levanta novos desafios aos profissionais,

relacionados com a preparacao técnica e cientifica (Candeias, 2009).

Os cuidados paliativos representam uma abordagem que aprimora a qualidade de

vida dos individuos e familias que enfrentam problemas associados a doencas que 0s

54



colocam em situagdo precaria perante a vida, através da prevencdo e alivio do
sofrimento, por meios de identificacdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e
de problemas fisicos, sociais, emocionais, psicolégicos e espirituais (WHO, 2002). Esta
definicdo centra-se no individuo e enfatiza a natureza multifacial da condicdo humana e
determina a qualidade de vida como sua grande meta. Neste sentido, ndo se justifica que
se usem termos curativos, dado que muitos problemas crénicos ndo podem ser curados
mas podem ser compativeis com bem-estar, qualidade de vida, através da compensacao
de possiveis perdas e manter ou otimizar a independéncia funcional, social e psicologica
(Pessini & Bertachini, 2005). Desta forma, os cuidados paliativos sdo uma proposta
construida em oposicdo ao modelo biomédico tradicional em que o poder médico é
exercido, a pessoa é “assujeitada” e a atencdo € centrada na doenca. Contrariamente a
este modelo pretende-se um trabalho em equipa pluridisciplinar em que os profissionais
de saude encarem os cuidados como um processo que permite encaminhar o individuo

para o bem-estar e qualidade de vida (Cerqueira, 2011).

Em 1989, o governo francés emite o primeiro decreto em cuidados paliativos com

““

uma abordagem interdisciplinar da morte. Este movimento “...teve o mérito de lembrar
gue o doente é uma pessoa e 0 moribundo € um vivente. O seu sofrimento é global,
guerendo isto dizer que ele integra aspetos fisicos, psico-afetivos e espirituais...”
(Hennezel, 2001). As intervencdes séo realizadas com o propdsito de lutar contra a dor
fisica, psiquica que é inerente ao processo de morrer. O momento de enfrentar a morte
remete o homem a profundas reflexdes sobre a vida, remete-nos a ideia de perda, o que,

segundo Kubler-Ross (1998), € um “estagio final da evolugdo”.

Em Portugal, os cuidados paliativos sdo uma atividade recente, tendo as primeiras
iniciativas surgido apenas nos anos 90 do século XX e a sua introducdo ndo se deve a
iniciativas governamentais mas sim ao interesse de alguns pioneiros no tratamento da
dor crénica dos doentes oncolégicos e pela necessidade de se garantir a continuidade de
cuidados aos doentes em fases avangcadas da doenca incuravel e irreversivel. Pode
considerar-se que a primeira referéncia aos Cuidados Paliativos se deu no séc. XVI,
quando um médico judeu de nome Amato Lusitano iniciou o aconselhamento de
tratamentos dirigidos ao alivio sintomético nos doentes incuraveis. Nesta altura foi criado
no Hospital de Todos os Santos, um anexo com 16 camas destinado a este tipo de
doentes. No inicio do séc. XIX, os padres de S. Camilo prestavam assisténcia religiosa e
corporal a doentes moribundos, tendo sido pela mao destes que em 1815, foi criado um
“método pratico” de assisténcia aos moribundos, com uma sinopse das doengas mais
graves que poderiam levar a morte (Marques, 2009). Foi em 1992, com a criacdo da

unidade de tratamento de dor crénica no Hospital Distrital do Fundao, que posteriormente
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passou a Unidade de cuidados paliativos, que Portugal sofreu o ponto de viragem na

prestacéo deste tipo de cuidados (Cerqueira, 2011).

Apesar de todos os entraves, em 1993 iniciou-se uma formacao para uma equipa
de Enfermagem no IPOPFG, EPE, sendo também criada no Centro de Saude de
Odivelas, a Equipa de Cuidados Continuados domicilidrios, com énfase nos cuidados
paliativos. Em 1994, foi inaugurado o servico de radioterapia e cuidados paliativos no
Instituto Portugués de Oncologia do Porto (IPO), com o apoio da Liga Portuguesa contra
0 cancro. A primeira equipa de cuidados paliativos domicilidrios foi criada em 1996 na
area de Lisboa para responder aos doentes de Odivelas.

Em 1997 nasce a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP),
entidade que atualmente se assume com extrema importancia nesta matéria e no
panorama de saude portugués. Ja no séc. XXI, em 2001, foi inaugurado o departamento
de cuidados paliativos no IPO na cidade universitaria de Coimbra e,em 2002, foi
inaugurado o servico de cuidados paliativos na mesma cidade, tendo ocorrido
simultaneamente o primeiro curso de pés-graduacgéo de cuidados paliativos na Faculdade
de Medicina de Lisboa, ao qual se seguiram o0s primeiros mestrados e também a
realizacdo do primeiro congresso de Cuidados paliativos, em Tomar (Cerqueira, 2011).

Atualmente, o numero de servicos e programas € bastante limitado e centra-se
essencialmente em zonas geograficas como grande Lisboa, sendo a caréncia de
respostas para pessoas com doencas cronicas particularmente evidente. O investimento
em equipas e estruturas que respondam a especificidades deste tipo é provavelmente a
melhor forma de rentabilizar os recursos existentes. Os cuidados a estes doentes devem
privilegiar a assisténcia domiciliaria em articulagdo com os centros de saude, permitindo
que os doentes sejam tratados na sua residéncia, reservando-se o internamento em
unidades especializadas para 0s casos em que 0s sintomas, as condi¢cdes sociais ou a
claudicacdo emocional da familia o justifiquem. O desenvolvimento dos cuidados
paliativos terd uma influéncia positiva em todo o sistema de salde pois liberta camas,
trata doentes numa fase mais precoce da doenca e retira-os de consultas e listas de

exames desnecessarios e bastante exigentes em termos financeiros (Gongalves, 1996).

O governo procura desde 2006 incentivar esta area de cuidados através de
medidas concretas e inseridas no Programa alargado de Cuidados, no entanto ainda &
uma area pouco desenvolvida. Nesse ano, foi criada a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, que veio reconhecer o direito inalienavel a prestacdo de
cuidados paliativos, institucionalizando servicos destinados a promover tratamentos e

cuidados ativos e organizados a pessoas com doencas irreversiveis com sofrimento
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intenso e na fase final das suas vidas. Em 2008 existiam apenas cerca de 80 camas de
cuidados paliativos, para uma populacdo de 10 milhdes de habitantes. Outras medidas
governamentais tomadas foram o financiamento de estagios a varios profissionais em
instituicbes nacionais e internacionais. A formac&o nesta area esta em desenvolvimento,
visto que o interesse por esta area comecga agora a ser visivel e lecionam-se mestrados e
pés-graduacbes nesta area, ndo s6 em universidades como Lisboa e Porto, mas em
varias instituicdbes a nivel nacional. Também em 2008, foi realizado um estudo pela
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, acerca do conhecimento da populacdo
em cuidados paliativos e conclui-se que apenas 1/3 dos portugueses refere

espontaneamente saber o que séo os cuidados paliativos.

O programa de cuidados paliativos considera estes cuidados como constituintes
essenciais dos cuidados de saulde gerais, tendo em atencdo o imperativo ético da
promocao e defesa dos direitos humanos fundamentais e ser uma obrigagéo social em
termos de saude publica e prevé a criagdo de unidades de cuidados paliativos. No
entanto, o desenvolvimento destes cuidados continua muito lento, ndo acompanhando o
ritmo do aparecimento das doencgas cronicas, sobretudo na faixa etaria mais envelhecida.
O aumento do numero de pessoas com doengas cronicas na populagdo portuguesa é
uma realidade preocupante, nhomeadamente pelas suas repercussfes a nivel social,
econémico e na salude em especial. Utilizando os dados demograficos do INE refrentes
ao numero de Obitos, em relacdo ao ano de 2007, pode-se afirmar que faleceram no pais
103 512 pessoas, pelo se estima que 62 107 falecidos/pessoas tiveram necessidade de
cuidados paliativo. Um estudo sobre a representacdo de cancro em 130 doentes
oncoldgicos, apurou que 53 desses doentes reunia critérios para cuidados paliativos
(Simdes, 2008).

1.2 A IMPORTANCIA DO CUIDAR

Epistemologicamente a palavra cuidado deriva do latim, cogitatu, que significa
reflexdo, pensamento. Alguns filésofos, no entanto, defendem que a palavra deriva de
cogitare, ou seja, pensar, colocar em atencdo, mostrar interesse, revelar uma atitude,

uma preocupacdao (Dicionario da Lingua Portuguesa, 2012).

Salienta-se que o cuidar inscreve-se na historia de todos seres vivos desde o
inicio da Humanidade como forma de garantir a continuidade do grupo e da espécie.

Todos os homens como todos os seres vivos, sempre precisaram de cuidados, porque
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cuidar € um ato de vida, um ato de amor que tem como fim permitir & vida continuar a

desenvolver-se.

A prestacdo de cuidados indispensavel a manutencdo da vida do grupo e a
continuidade da espécietem sido assegurada pelas mulheres desde os tempos mais
remotos (Colliére, 1999). Apesar de assumir formas de expresséo distintas entre culturas,
com a evolucdo da sociedade, o cuidado passou a incorporar valores religiosos ligados a
salvagao do cuidador e do “ser” cuidado (Sena et al, 1999). Assim, mais que uma atitude,
cuidar abrange um momento de atencdo, de zelo e desvelo, de preocupacdo de

responsabilidade e de envolvimento afetivo com o outro.

Cuidado € um modo de ser da pessoa, expresso na sua natureza e constituicao.
Colliére (1999) acrescenta ainda que cuidar € um ato individual que cada pessoa presta a
si proprio, desde que se adquire autonomia mas € igualmente um ato de reciprocidade
que leva o individuoa prestar a toda a pessoa que temporaria ou definitivamente, tem

necessidade de ajuda para assumir as suas necessidades vitais.

A luz da teoria de Watson (2002), o cuidado constitui-se por acdes subjetivas e
transpessoais que objetivam proteger, melhorar e preservar a intimidade, ajudando a

pessoa a encontrar um significado na doenca, no sofrimento e na existéncia.

O cuidado ocorre assim no dominio do metafisico. O que significa que ndo podem
vé-lo, mas senti-lo, pois transcende o mundo fisico emergindo no mundo subjetivo e
interior dos intervenientes. Constitui um processo intersubjetivo entre duas pessoas, que
ganha forma nas transagbes de humano para humano, de forma mais ou menos
conscientes. Assim esta relacdo transpessoal do cuidado € uma relacdo humana
particular, onde duas pessoas se entregam e se compreendem numa harmonia mais ou
menos perfeita. Ajudar o outro torna-se um processo simultaneo de autoajuda, onde
cuidar ndo pode ser confundido como uma forma de autoterapia ou com o préprio tratar.
Reconhecendo-se que a caréncia de cuidados leva a um aumento de tratamentos de
ambito curativo, é imperativo reapropriar os saberes dos cuidados e permitir o seu
desenvolvimento a nivel humano, social e econdémico. Cuidar situa-se assim numa
encruzilhada entre o ser e o parecer, entre a ajuda e a técnica, entre o viver e 0 morrer
(Bidarra, 2010).

Segundo Leitdo e Almeida (2000) os cuidados prestados podem ser classificados
como quotidianos ou habituais e cuidados para a recuperacdo da vida. Nesta perspetiva,

os cuidados quotidianos tém como funcdo sustentar a vida, reabastecendo-a de energia
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fisica, alimentar, afetiva ou psicossocial, enquanto os cuidados de recuperacdo

asseguram a continuidade da vida e ajudam a superar obstaculos.

Os principios e valores em que assenta 0 cuidar do outro nas estruturas
residenciais tém a sua génese nos direitos fundamentais que devem ser promovidos e
garantidos a todos os residentes, familias, cuidadores, dirigentes, especialistas e todos
0s restantes com quem a organizacgao se relacione (Manual de Boas Préticas, 2001).

A opcdo de viver numa estrutura residencial ndo retira a pessoa a capacidade de
exercicio dos seus direitos. Assim, os cuidadores institucionais pautam a prestacado de
cuidados pela dignidade, respeito, individualidade, privacidade e intimidade,

confidencialidade e participacdo (Manual de Boas Praticas, 2001).
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2. OS CUIDADORES FORMAIS NO CUIDAR DO IDOSO EM FIM DE VIDA

Contactar com o idoso em fim de vida gera situagbes de stress nédo sO para o

idoso que esta a vivenciar a ultima etapa da vida como para quem o cuida.

O cuidador formal da estrutura residencial para idosos, sofre uma variabilidade de

influéncias que vao interferir na sua multidimensionalidade.

Para Hesbeen (2000), aquele que cuida é um “perito-metoddlogo”, perito no
sentido de poder enquadrar o que € factivel, ser um condutor de esperanca,
enriguecendo o horizonte de quem sofre; Metoddlogo no sentido etimolégico do termo,
significa que pode ter um discurso sobre esses diferentes caminhos: Nao impde um
caminho, apresenta as diferentes possibilidades a fim de permitir & pessoa cuidada

escolher, por vezes de forma hesitante, a dire¢cdo que tem sentido para ela.

Leitho e Almeida (2000) definem cuidador como aquele que assume a
responsabilidade de cuidar, dar suporte ou assistir a alguma necessidade da pessoa
cuidada, visando a melhoria da sua saude. Cuidador é assim, aquele que consegue
combinar a destreza com o saber e a intuicdo, permitindo a pessoa doente ser uma

pessoa singular e multidimensional, assim como sentir-se apoiada nas suas dificuldades.

Os cuidadores formais de uma estrutura residencial para idosos, prestam 0s
cuidados em regime de internamento num servico contratualizado. Estes cuidadores
atualmente, através da formacéo realizada, estdo capacitados para cuidar de idosos e
das suas familias. O campo de intervencdo destes cuidadores atravessa as estruturas
residenciais para idosos, centro de dia, servicos de apoio domiciliario, centros de convivio
e as demais respostas sociais de retaguarda. No entanto, a exigéncia de formagéo ao
nivel dos cuidadores formais, ainda é muito recente, pelo que nem todos os cuidadores

de estruturas residenciais possuem formacao basica (Reys, 2001).

Como a propria palavra sugere, “cuida-dor” é também aquele que cuida da
dor.Enfatiza Franca (2004) que, além de cuidar do doente abalado por uma doenca,

cuida também da sua familia e de todos aqueles que o cercam.

O cuidador deve desenvolver as suas intervengcbes com a intencionalidade de
aliviar o sofrimento. Para isso, as suas atividades devem centrar-se nas necessidades do
idoso em fim de vida, situacdo que exige ao cuidador formal perceber que o idoso que
vivencia o fim de vida € Unico e necessita de cuidados integrados e direcionados. Estar

com, mostrar disponibilidade, favorecer a partilha e expressédo de sentimentos; favorecer
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o conforto, possibilitar informacéo, dar alternativas, preservar uma esperanga realista,
manter as crengas, preservar a dignidade, sdo alguns dos principios que o cuidador
formal deve icluir no seu plano de intervencéo ao idoso que se encontra em fim de vida
(Watson, 2002).Assim, o cuidador formal assume nas estruturas residenciais um lugar de
destaque.

Wenzl (2001), enfermeira que se dedicou a cuidar de doentes do foro oncoldgico
em cuidados paliativos, revela a necessidade de os cuidadores desenvolverem
habilidades como: interesse pelo outro, escutar ativamente, demonstrar confianca e
honestidade, fazer um uso correto do toque pessoal e ajudar o doente a resolver
guestbes passadas. Carvalho (2003) debrucou-se sobre o modo como as mulheres
gostariam de ser cuidadas em caso de incapacidade por doenca crénica, verificando que
na perspetiva das mulheres, o cuidar deve de ir ao encontro do que elas entendam como
fundamental para a sua qualidade de vida. Sendo assim, é importante rever o significado
atribuido as crengas e aos valores envolvidos, transformando-os em beneficios para

quem cuida e para quem é cuidado (Brito, 2009).

A qualidade dos cuidados esta fortemente influenciada pelas atitudes e pelos
comportamentos de quem cuida, do seu profundo desejo de cuidar dos outros. Cuidar do
idoso em fim de vida exige uma multiplicidade de cuidados, que vao desde cuidados
técnicos a cuidados humanos facilitadores de uma atencéo detalhada do idoso e familia.
Cuidar do idoso em fim de vida é desta forma, movimentar-se sob os mais finos tecidos
da fragilidade humana, numa fronteira construida pela sociedade entre a vida e a morte
(Bidarra, 2010). Refere ainda este autor que o processo de cuidar ndo se deve pautar
somente pela identificacdo de sinais ou sintomas, mas na totalidade da pessoa (Bidarra,
2010).

Preparar adequadamente os cuidadores para que sejam capazes de prestar
assisténcia de qualidade ao idoso em fim de vida, exige que as organizacbes se
sensibilizem para o cuidar como um processo que se foca na pessoa com a sua propria
realidade e especificidade que deve ser respeitada (Brondani et al, 2010). Ao atender a
este facto, evita-se que o cuidado seja considerado como uma sobrecarga. Machado,
Freitas e Jorge (2007) subdividem a sobrecarga em duas modalidades: a sobrecarga
subjetiva e a objetiva. A primeira refere-se ao stress fisico e mental sofrido pelo cuidador,

enquanto a segunda diz respeito as dificuldades sociais advindas do ato de cuidar.

De acordo com Dejours (1999), o trabalho tem efeitos muito poderosos sobre a
dimensao psiquica, contribuindo para agravar ou diminuir o sofrimento. O trabalho nas

estruturas residenciais estabelece normas e rotinas especificas, condicionando as
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intervengbes dos cuidadores, desencadeando nestes situagcbes emocionalmente
intensas. As longas horas de trabalho, o niumero insuficiente de cuidadores formais, os
rscos a que estdo expostos, o contacto constante com o sofrimento, dor e morte,

predispde a experiéncias de intenso sofrimento (Jamieson, et al. (2010).

No que concerne aos cuidados ao idoso em fim de vida em estrutura residenciais,
organizacdes sociais que prestam cuidados de diversa ordem, o cuidador formal além da
prestacdo de cuidados de ordem instrumental, presta cuidados de ordem emocional,

comunicacional e relacional.

Paudl (1997) sistematizou os varios cuidados que se devem proporcionar a um
idoso em cinco categorias distintas: (l) cuidados antecipatérios (comportamentos ou
decisGes baseados em possiveis necessidades antecipadas do doente. Por exemplo se a
pessoa ficar confusa sem saber para que servem os dois talheres, coloca-se apenas o
garfo em cima da mesa); (ll) cuidados preventivos (actividades que visam a prevencao de
doencas, complicacdes e a deterioracdo fisica e mental); (lll) cuidados de supervisdo
(actividades que visam o “olhar pelo idoso”); (IV) cuidados instrumentais (visam manter a
integridade fisica e a condi¢cédo de saude do doente) e, por ultimo (V) cuidados protetores
(proteccéo das ameagas a auto-imagem, identidade e bem-estar emocional). Assim, em
termos praticos, nas Estruturas Residenciais prestam-se cuidados de higiene e imagem,
cuidados de saude, alimentagcdo, apoio instrumental nas atividades de vida diaria e
atividades de desenvolvimento pessoal, prestados de acordo com as necessidades,

interesses e expectativas de cada idoso.

Os cuidados de higiene pessoal sédo decisivos no bem-estar do idoso,
promovendo a auto estima. Por este motivo, exigem uma atitude integral e globalizante
gue valorize as condicdes fisicas, psicologicas, sociais e funcionais de cada idoso. Estes
cuidados implicam preparar os utensilios e instrumentos de suporte a a¢cdo, como por
exemplo, escolha da roupa a vestir, as toalhas e esponja a utilizar, entre outras; lavar as
maos e os dentes; pentear o cabelo; despir/vestir; tomar banho ou duche; cuidados ap6s
o banho ou duche: vestir roupa limpa, confortavel, adequada aos gostos pessoais do
cliente e a época do ano e hidratar a pele. Em alguns casos, em que a pessoa néo se
consegue locomover até a zona de banho, este pode ser efetuado na prépria cama. O
banho na cama implica a presenca de dois cuidadores formais de modo a proporcionar
maior seguranca ao idoso e por questfes de saude do préprio cuidador. Em relacdo a
higiene oral, alguns idosos podem apresentar necessidades especiais, nomeadamente a
necessidade de recorrer a dispositivos adaptados a escova dentaria, fio ou fita dentaria,

as embalagens de dentifrico ou as solugées para bochecho e que, perante essa situagcéo
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conseguirdo executar autonomamente ou com pequeno auxilio, a sua higiene oral; idosos
gue ndo possuem autonomia para a realizacdo da sua higiene oral, devendo esta ser
assegurada por um colaborador, com especial atencdo as alteracdes da motricidade oral
que, para além da escovagem, exigem a remocdo dos restos alimentares que se
acumulam em zonas mais retentivas da cavidade oral; no caso de clientes com
frequéncia de vomito que, sera necessario assegurar a sua higiene um maior nimero de
vezes. Os momentos de higiene constituem importantes fontes de informacdo e
prevencdo do estado de salude da pessoa, sendo que, os cuidadores devem estar
atentos as alteracbes apresentadas, sobretudo nas areas criticas como zonas mais

guentes, expostas a fezes e urina e as zonas de pressao.

No que respeita a alimentacdo, devem ser seguidos 0s principios basicos de
alimentacdo saudavel e respeitar as diretrizes da equipa de salde acerca do tipo de dieta
a seguir. Na estrutura residencial podem encontrar-se idosos que se alimentem sozinhos,

gue necessitem de ajuda ou que se alimentem através de uma sonda.

Em relacdo as atividades de desenvolvimento pessoal, a instituicao planifica
formas e contextos de aproveitar o tempo, de realizar aprendizagens significativas e de
aumentar as relagdes socais ndo so entre os residentes mas também com a comunidade

em geral.

Ajudar o idoso a viver a Ultima etapa da vida, é apoiar o sentido de amor préprio,
dignidade, espiritualidade e escolha dessa pessoa até ao Ultimo momento. Para o
conseguir, deve-se prestar cuidados calmos, sensiveis e individualizados de forma que a
experiéncia humana final seja téo livre de dor, sentindo-se reconfortada por ser vista

como uma pessoa digna de cuidados mais atentos.

2.2 COMUNICACAO COM O IDOSO EM FIM DE VIDA

A comunicacao no cuidar é holistica, considera a pessoa como um todo, evidencia
respeito pelo idoso como pessoa e ndo como um corpo que é alvo de intervencdes de
enfermagem(Riley,2004). E um tipo de comunicacgéo interpessoal, estabelecida entre o
idoso em fim de vida e o cuidador. Este deve ter habilidade para prestar atencdo, o que
pressupbe uma atitude de compreensédo e ajuda ao seu semelhante para a satisfagédo

das suas necessidades.
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A comunicacdo tem um papel fundamental na interacdo com os idosos em fim de
vida, sendo importante quando se procura estabelecer uma relacdo de ajuda e confiancga,
enquanto cuidadores (Alvez, 2003). E através da comunicacéo que o cuidador acolhe o
doente, pesquisa dados fidedignos sobre elee sobre a sua doenca, as suas
necessidades, sentimentos e pensamentos e oferece elementos para que este
desenvolva a sua capacidade de auto-cuidado e satisfacdo das suas necessidades
(Briga, 2010). Por outras palavras, a promoc¢ao de um cuidado humano perpassa por um
processo comunicativo eficaz e estabelece a diferenca entre um cuidar auténtico e o

simples ato de tratar (Morais et al, 2009).

A comunicacdo um processo interpessoal complexo que envolve trocas verbais e
ndo-verbais de informacdes, ideias, comportamentos e relacionamentos. Pode
considerar-se que é um ato de partilha que produz mudancas de comportamento quando
se efetua eficazmente. E através da comunicacdo que as pessoas se adaptam e se

ajustam aos que a rodeiam (Alves, 2003).

A comunicacdo é de tal forma importante que Santos (2000) no seu estudo
considerou a comunicacao/relacéo entre o cuidador e o doente como fator facilitador da
recuperacao da saude do doente. O idoso portador de uma doencga incuravel precisa de
ser olhado como pessoa que tem necessidade de se relacionar e expressar angustias,
medos, duavidas, sobretudo pela sua condicdo de passividade, imposta pela
institucionalizagéo e pelas condigbes de saude (Morais et al, 2009). Nas palavras de
Lage (1996) as competéncias dos cuidadores em comunicacao interpessoal e ajuda séo
uma componente fundamental do seu papel e pré-requisitos essenciais para cuidados de

qualidade.

Pode comunicar-se de forma verbal, processo que envolve a palavra falada ou
escrita, e de forma n&o-verbal, processo que recorre a utilizagdo de gestos. A linguagem
bem postulada a compreensdo do ser cuidado permite obter informacdes no que
concerne a sua doenga, tratamento clinico e progndstico, oferecendo elementos para
satisfacdo do idoso, uma vez que se consubstancia numa forma de esclarecer questdes
suscitadas, bem como auxilia na descricdo da experiéncia vivida pelo ser idoso com uma
doenca incuravel (Morais et al, 2009). Para que a comunicacao verbal seja eficiente tem
que ser clara e concisa, isto € usar frases simples, curtas e concretas, falar lentamente e
pronunciar claramente as palavras. O recetor deve perceber as ideias de quem comunica
que por sua vez deve expressar apenas uma ideia e utilizar o vocabulario, o ritmo e o

significado adequado ao recetor (Alves, 2003).
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A linguagem, fazendo uso da voz, concretiza-se através de um conjunto de
emissdes vocais significativas — a fala. A fala é uma atividade cognitiva complexa que se
caracteriza pela articulagdo de palavras e frases, que esta presente em mudltiplas e
infindaveis ocorréncias da vida do individuo (Morais, 2009).As palavras utilizadas
diariamente tém grande poder, na medida em que tanto podem ser benéficas como
perniciosas caso néo seja entendido devidamente o seu significado. Assim, as palavras
devem ser adequadas ao nivel sociocultural e sempre que possivel utilizar a linguagem
verbal e ndo-verbal para fortalecer a mensagem. A aparente facilidade e espontaneidade
com que se usa a linguagem contrasta com a grande complexidade que lhe esta
subjacente. As patologias que influenciam a qualidade e a percecdo da linguagem dos
individuos séo varias e, em cuidados paliativos, esta € uma problematica constante que
levanta desafios aos cuidadores (Morais, 2009). Cerca de 90% dos idosos em Estruturas
Residenciais para ldosos sdo afetados por perdas de audigdo, 0 que pode resultar em
comportamentos dominantes, ou mesmo, huma fuga durante as conversas (Cassie &
Rockwell, 1994). As perdas de audi¢édo, decorrentes do processo de envelhecimento séo
agravadas pelos processos patoldgicos dos idosos em situagdo paliativa, na medida em
que, determinadas doencas podem afetar habilidades neuroldégicas da pessoa,
dificultando a capacidade de se manter atenta ao assunto, organizar o discurso, lembrar-
seda informacao e adequar as palavras aos conceitos corretos (Small, 2004).

A comunicacdo ndo-verbal, enquanto linguagem corporal, destituida de palavras,
mas cheia de expresséo e significados, é percebida como uma forma complexa de
interacdo interpessoal, da qual se tem pouca consciéncia, ocorrendo, por vezes, a
margem do controle pessoal (Morais et al, 2009). Este tipo de linguagem constitui-se
como a base do desenvolvimento, fator decisivo para a sobrevivéncia, que se concretiza
através de codigos representativos como gestos, movimentos, olhar e o tom de voz.
Nstes sistemas com caracteristicas proprias, a descodificacdo e reacdo as mensagens
tendem a ser imediatas e automéaticas. A linguagem e a mensagem nao-verbal coexistem
como sistemas de comunicacdo, mas, tém diferentes papéis na interacdo social. Os
sinais nao-verbais podem revelar atitudes, emocdes e sentimentos que por vezes nao
qgueriamos revelar. A este propésito Lazure (1994) refere que a linguagem nao-verbal na
maior parte das vezes traduz estados de alma e que a linguagem corporal ndo sabe

mentir porque a maior parte das vezes é involuntaria e inconsciente.

Um dos meios que o cuidador possui para demonstrar 0 seu interesse e
disponibilidade € sem divida o seu comportamento ndo-verbal. Com base nestas
primeiras atitudes, que se ird desenvolver uma relacdo de cumplicidade necessaria para

o idoso em fim de vida revelar as suas necessidades e dlvidas e, simultaneamente
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serem criadas as condi¢Bes essenciais a implementacdo de estratégias de ajuda, entre
as quais se destaca a empatia (Lazure, 1994). O idosoem fim de vida ao percecionar
estes sinais ndo-verbais, sente-se mais apoiado e capaz de se envolver na relacéo,
revelar as suas necessidades, facultando assim ao cuidador uma via para implementar

estratégias de ajuda ao doente (Briga, 2010)

A face é a parte mais expressiva do corpo, o0 bom ouvinte vale-se do rosto e de
sinais de cabeca para comentar o que o orador diz, pois a sua importancia é crucial e
pode transmitir poderosos indicios positivos ou negativos, passiveis de interpretacdo. Por
sua vez, os olhos constituem os indicadores mais poderosos dos estados de alma e o
olhar que se dirige ao doente pode dar indicacbes de que estamos disponiveis para estar
com ele e quereremos entender o que ele nos diz (Rosério, 2009). Outra manifestacdo da
comunicagao ndo-verbal é o toque, no sentido em que o cuidador se serve do tocar como
meio de captar ou transmitir informagfes, devendo ter sempre em conta trés tipos de
toque: o toque fisico, o afetivo e o terapéutico. O toque pode ser o Unico e Ultimo modo
de contato, quando as palavras faltam, como no aproximar da morte (Alves, 2003). O
contato fisico por si s, ndo se configura em acontecimento emocional, contudo estimula
terminacdes nervosas sensoriais e desencadeia altera¢cdes neuronais e mentais, ou seja,
as emocoOes. Neste sentido, pode afirmar-se que o toque desperta emogdes e por isso é
muito bem-vindo nas diversas interagbes com o0 idoso, nhomeadamente no inicio dos
cuidados, quando o idoso esta deprimido, triste, sozinho, com dor, com auto-estima e
auto-imagem diminuidas ou ainda no momento da morte. O uso do toque afetivo é de
extrema importancia no contexto da atencéo paliativa, uma vez que se relaciona com o
cuidado na dimensao emocional (Aradjo & Silva, 2012). Pinheiro (2012) revela que o
togque de familiares, enfermeiros e outros profissionais de salde pode alterar o ritmo
cardiaco do doente, o qual chega a diminuir quando os profissionais seguram as suas
maos. Machado et al (2005) descrevem que o0 ato de tocar ou ser tocado envolve a
estimulacdo de recetores cutaneos que transmitem mensagens para o cérebro que é
interpretado pela pessoa, possuindo um efeito positivo sobre as capacidades de
percecao e cogni¢do, podendo influenciar parametros fisiologicos como a respiragdo e o

fluxo sanguineo.

A complementaridade dos dois tipos de comunicacdo € muito importante na area
dos cuidados aos idosos porque, neste ambito, comunicar ndo se refere s6 aos
conteidos mas também aos sentimentos e emocées que se podem transmitir. E um ato

de partilha entre quem cuida e quem esta a ser cuidado (Lazure, 1994).
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O ato de partilha fomenta um bom relacionamento entre o cuidador e a pessoa
cuidada e é fundamental para estabelecer um clima de conforto emocional, no que
concerne sobretudo as més noticias. Elementos como a empatia e saber escutar sdo o
meio mais seguro para a compreensdo na medida em que ouvir significa também
observar, escutar, compreender, estar atento enquanto o idoso fala, mostrar disposi¢ao
em partilhar a conversa. Por vezes o siléncio € necessario ja que transmite vontade em
ouvir, uma aceitacdo sem transmitir ddvidas ou discordancias. No entanto o cuidador
deve permanecer atento as expressoées faciais (Alves, 2003). Os idosos em fim de vida
com as suas limitacdes cognitivas e sensoriais estdo, por vezes, menos recetivos, mas
igualmente sensiveis ao clima afetivo que se pode estabelecer. No entanto, todas as
pessoas tém direito de conhecer a toda a informac&o sobre si mesmos. Neste sentido, o
intercambio de informacdes engloba ndo s6 aquilo que o idoso em fim de vida necessita
de saber como também receber a informacdo apropriada e reassegurar-se de que este
tenha compreendido. Assim, o cuidador formal deve trabalhar em dois sentidos: verificar
se a informacdo é compreendida corretamente e, se necessario, reformula-la e ainda
preocupar-se com a reacao afetiva envolvida na passagem da informacdo (Almanza-
Mufios e Holland, 1999).

Comunicar mas noticias € provavelmente uma das tarefas mais dificeis que os
cuidadores formais tém que enfrentar, pois implica um forte impacto psicoldégico do
doente e sua rede de apoio, na medida em que quem recebe uma ma noticia dificilmente
esquece onde, como e quando ela foi comunicada (Almanza-Mufios e Holland, 1999).
Uma ma noticia pode ser compreendida como aquela que altera drastica e
negativamente a perspetiva do doente em relacdo ao seu futuro (Lima, 2003). Com este
pressuposto, a resposta do doente dependera, entre outras coisas, da sua perspetiva de

futuro, sendo esta Unica, individual e influenciada pelo contexto psicossocial do mesmo.

Existem muitas razbes para que o0s cuidadores apresentem dificuldades em
comunicar mas noticias. Muitos autores concordam que o0s medos dos proprios
cuidadores podem interferir no momento de comunicar as mas noticias. Estes estariam
relacionados ao receio de causar dor ao paciente, de sentir incbmodo no momento de
comunicar uma ma noticia, de ser culpado pelo doente e/ou seus familiares, do
desconhecido, de dizer “ndo sei”, de expressar as emocgdes e, por fim, da prépria morte.
Uma preocupacgao bastante comum é a de como a ma noticia ir4 afetar o idoso, sendo
esta uma justificativa para o facto de escondé-la. De facto, a forma com que a ma noticia
€ dada pode afetar a compreensao dos doentes sobre o seu estado e 0 seu ajustamento
ao mesmo, assim como a sua satisfacdo com o cuidador (Muller, 2002). Este facto,

destaca a necessidade dos profissionais envolvidos neste processo receberem formacao
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para adquirir habilidades e competéncias para estabelecer uma comunicacao eficiente de
mas noticias (Lima, 2003). O treino destas habilidades tem demonstrado bons resultados
no que se refere a comunicagdo com doentes e familiares. Um estudo realizado com sete
pediatras de unidade intensiva e quatro voluntarios treinados para participarem como pais
padronizados, demonstraram que os médicos que receberam algum tipo de formagédo em
comunicagdo de mas noticias mostraram-se mais preparados para atender aos aspetos

emocionais e informar o doente de todos 0s aspetos da sua situacdo (Vaidya et al., 1999)

Buckmann (1992) criou um protocolo, chamado SPIKES (Setting; Perception;
Invitation; Knowledge; Explore emotions; Strategy and sumary), composto por seis
passos expressos pelas iniciais da palavra, configurando estratégias para uma
comunicacdo eficaz, sendo elas: o cuidado com o local onde sera transmitido o
diagndstico (sendo sugerido um ambiente tranquilo, sem interferéncias, com a
possibilidade de o profissional por meio de abertura e postura, desfazer dividas e
responder a eventuais perguntas); percecdo das condigbes emocionais e cognitivas do
paciente (considerando o que ele gostaria de saber e a quantidade de informagfes que
toleraria naquele momento); troca de informacdes (por meio de uma conversa franca,
sem ilusBes e falsas expectativas); apresentacdo de possibilidades de tratamento, bem
como o reconhecimento das emocgdes e sentimentos que podem eclodir neste encontro
(exigindo capacidade de escuta e profissionalismo para manejar a situacdo); e a
finalizagdo, que implica na realizagdo de uma sintese de tudo o que foi dito,
acompanhado do asseguramento de quefoi compreendido. Assim, abre-se a
possibilidade de se fortalecer o laco entre médico-paciente e de garantir a qualidade
desta relacdo (Ignacio; Faverin, 2010).

O idoso e a sua familia possuem uma histéria, um passado, pertencem a uma
comunidade e possuem normas e convicgbes proprias que o cuidador ndo podera

esquecer.

2.3 PERSPETIVAS DOS CUIDADORES FORMAIS ACERCA DO PROCESSO DE
FIM DE VIDA

A morte faz parte do ciclo da vida e, apesar de ser incontornavel, o medo que
provoca € intemporal (Ariés, 1988). E um acontecimento inevitavel, mas que o homem
tenta enfrentar e combater, desenvolvendo cada vez mais meios técnicos para o seu
adiamento. Para Paduan (1984) a morte e o morrer sdo fendbmenos dinamicos dentro do

contexto de vida e que por serem percebidos predominantemente como fatos finalistas
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constituem-se num desafio para os varios ramos das ciéncias. Mas a morte ndo é apenas
um momento, € um verdadeiro processo, uma sequéncia de fendmenos que
gradualmente se vao operando nos Varios 6rgaos e sistemas da manutencao de vida. No
sentido biolégico, a morte pode ser entendida como um acontecimento definido no tempo,
determinada pelos métodos de eletrocardiograma ou electroencefalografico (Cerqueira,

2010).

Atualmente a morte, que ocorre sob a égide do poder médico, € considerada
como algo de anormal e inesperado e, simultaneamente, representa uma falha nas
terapéuticas médicas. Kubler-Ross (1969) sublinha que esta ocultacdo da morte se deve
a transicdo da pessoa doente para as instituicdes hospitalares. A morte deixa de ser
vivida no meio familiar, junto da sua familia e dos amigos préximos e é impingida aos
hospitais. Dado que estas instituicdes foram concebidas para tratar e curar os doentes,
tém dificuldades em dar resposta as necessidades dos doentes em fase terminal. A
maioria das pessoas vive 0s seus Ultimos dias no quarto de uma instituicdo hospitalar,
rodeado de aparelhos sofisticados, sendo observado e assistido por um vasto leque de
profissionais que zelam para que se mantenha vivo (Hilario, 2010). Esta talvez seja a
forma do homem moderno combater o horror de adoecer e 0 medo de sua prépria morte,
portanto assume uma atitude de negacao, evitando a proximidade com a dor, sofrimento
e morte, prolongando a vida a qualquer custo em hospitais e clinicas onde os meios
humanos e materiais atuam da forma que mais correta lhes parece (Pitta, 1996). O
ambiente hospitalar é o lugar onde a pessoa pode morrer, sem publicidade, dado que a
morte se tornou um tabu, o mais disfarcado, quanto possivel. A morte incomoda o
homem, pois o consumismo nao pode pactuar com o fim. As préprias criancas séo
afastadas, nao sao informadas da morte de um familiar, sdo informadas que “partiu para

uma viagem” ou que “Jesus o levou” (Cerqueira, 2010).

Os significados atribuidos individualmente a morte estdo longe de serem
univocos, uma vez que se relacionam, entre outros acontecimentos, a idade, as
experiéncias familiares diante das perdas, a crenca religiosa ou fé, a cultura, bem como a
conviccdes e valores pessoais e sociais (Kovacs, 2002). Para Kubler-Ross (1991), s6 a
partir do momento em que as pessoas tém espaco para refletir sobre a prépria morte e o
morrer é que poderdo encara-la de maneira mais saudavel e quanto mais cedo se puder
falar sobre a morte, menor serd o espanto perante este fendmeno. A verdade é que a
compreensdo da morte continua a ser um enigma e um desafio para o ser humano e
como nao se pode experienciar a morte, sO é possivel apreendé-la através do simbdlico e
do imaginéario (Macedo et al, 2010). Mas o mundo n&o ensina a morrer, tudo € feito para

esconder a morte, incita-se a viver sem pensar nela e vive-se segndo uma filosofia em
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que o importante é ter sucesso na vida e felicidade material. E é desta forma que as
atuais concecdes e representacdes da morte estéo ligadas a mitos, eventos e fatores que
de uma maneira geral caracterizam a sociedade moderna. Torna-se assim, fundamental
hoje em dia, a necessidade do reconhecimento da morte, dando ao homem conforto e
serenidade nesta etapa de vida (Cerqueira, 2010).

Do ponto de vista juridico, a morte é a extincdo do sujeito de direito, mas o
legislador esta dependente de avaliagdo médica, que estabelece os principios em que se
baseia a sua verificacdo designando que esta é a “cessacgdo irreversivel das fungdes do
tronco cerebral” (Portugal, Lei n°141/9, 1999).

Nas ultimas décadas, o tema da morte tem sido alvo de diversas pesquisas em
diferentes areas do conhecimento, 0 que mostra a complexidade do tema e sua natureza
interdisciplinar. As pesquisas qualitativas mostram-se fontes mais ricas de conhecimento
acerca da experiéncia humana, pois apresentam-se como uma possibilidade mais ampla
de compreender os significados e sentidos que o homem produz em sua coexisténcia
com o mundo e com as pessoas ao redor (Garpelli, Ebner & Neme, 2011). Entre estas
pesquisas, surge a Tanotologia, palavra de origem grega que resulta da decomposicdo
Tanathos — o Deus da morte e Logia —€ a ciéncia da morte e do morrer. Esta ciéncia
estuda aspetos bioldgicos, sociais, psicoloégicos, emocionais, legais e éticos relativos a
morte. Kubler Ross iniciou, nha década de 60 do século passado, nos E.U.A., 0 emprego
da tanatologia com os doentes terminais e suas familias. Este estudo engloba todos os
factos que se relacionam direta ou indiretamente com a morte, interligando-os em busca
de uma melhor compreensdo deste acontecimento inegavel para o0 homem e procura o
caminho para que se possa viver mais e melhor, sem angustias decorrentes do medo da
morte. Também estuda o fendbmeno da morte e processos emocionais e psicoldgicos que
envolvem a reacdo a morte, incluindo o luto e a perda. Exige, portanto, um trabalho
vivencial, ao nivel existencial da vida e da morte, um apoio tanto para os portadores de
doencas graves como também para as pessoas que perdem um ente querido (Cerqueira,
2010).

Segundo Payne et al (1996) as percegcbes sobre uma boa ou ma morte
encontram-se relacionadas com o desenvolvimento de certas interagdes entre os desejos
dos doentes, a capacidade de atingir as expectativas dos varios intervenientes e o
controlo que € exercido sobre o processo de morrer. A boa morte € aquela em que a
pessoa que estd a morrer o pode fazer a sua maneira, valorizando a sua autonomia, o
gue possibilita uma maior énfase no corpo, mente e espirito da pessoa que esta a morrer.

Morrer a maneira de cada um tem como primeiro requisito estar informado da sua morte
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iminente e como segundo, informar o cuidador da forma que quer morrer. A boa morte
envolve o adeus a todos os entes queridos, sem deixar assuntos por resolver
(Magalhaes, 2009).

Em suma, as percec¢bes acerca de uma boa ou m& morte centram-se sobretudo
no processo de morrer e nas expectativas dos doentes e seus familiares e ndo no evento
da morte em si mesma. Para Lawton (2000) uma boa morte é aquela em que o doente

morre sem dores e sereno.

A concecdo de boa morte de cada cuidador influencia os cuidados prestados,
sendo que podem surgir conflitos entre a concretizacdo de boa morte e a manutencao
dos interesses da instituicdo relativamente a efetividade dos custos, dos imperativos
administrativos e da rotinizacdo dos cuidados, na medida em que as restantes pessoas

continuam a precisar de cuidados e atencdo (Magalhaes, 2009).

A morte provoca um grande impacto na identidade pessoal e profissional de todos
os cuidadores que estiveram envolvidos na prestacdo de cuidados no fim de vida. Este
processo de encarar a morte é vivido com muito stress quer pelos cuidadores formais das
estruturas residenciais, quer pela familia. No seu momento, todos ficam sem saber o que
fazer ou como agir. Parecem ndo se querer envolver, numa tentativa de n&o
experienciarem sentimentos como: a culpa, a angustia, o0 medo e a sensacdo de
fracasso, frequentemente relacionados a morte. S6 quando os cuidadores formais
entenderem a morte como parte da existéncia é que poderéo estar em pleno com o idoso
na sua Ultima etapa, nao se antepondo a morte como um desafio a vida, mas como parte
integrante e inalienavel dela (Santana, 2004). Para tal, estdo em jogo muitos dos aspetos
pessoais dos cuidadores, como os valores morais, religiosos, culturais, filoséficos e
ideolégicos, que levam cada um a assumir diversas posturas, diante das diferentes
situacdes que enfrenta. Entende-se assim que no que se refere a morte, apesar da
convivéncia dos cuidadores formais com essa realidade, sdo partilhados os mesmos
conceitos e sentimentos manifestados pelas pessoas em geral, que podem ser 0s mais
variados. Frequentemente os cuidadores caracterizam a morte como perda, dor,

passagem para vida eterna e o fim (Santana, 2004).

A morte nem sempre atinge os cuidadores da mesma forma, pois o nivel de perda
é determinado por varios fatores, nomeadamente pela condigdo de satde em que o0 idoso
se encontra, pelo grau de envolvimento com o idoso, entre outros. O envolvimento entre
cuidador e doente esta intimamente ligado com o tempo de permanéncia do doente na
estrutura residencial, pois esse tempo contribui para o estabelecimento de lagos afetivos

mais ou menos intensos (Sousa et al, 2009). Os sentimentos dos colaboradores podem
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passar para segundo plano, uma vez que a experiéncia da morte é privada, sendo
suprimida pelas rotinas institucionais. Normalmente, as instituicbes ndo criam espaco

para os que se encontram em luto expressarem como se sentem.
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3. SENTIMENTOS E EMOCOES DOS CUIDADORES FORMAIS DE
ESTRUTURAS RESIDENCIAIS PERANTE O IDOSO EM FIM DE VIDA

Os sentimentos sdo um conjunto ou reportdrio de estados sentimentais que um
sujeito pode experimentar nas mais diversas relacdes com pessoas, animais, coisas e/ou
situagBes. Por outras palavras, 0s sentimentos sdo objetos mentais pessoais e, do ponto
de vista semidtico, sdo conotacdes que o0 objeto provoca no sujeito. O sentimento, sendo
menos intenso que a emocdo, € experimentado como qualquer coisa que acontece
exclusivamente na ordem de si préprio como sujeito, mais concretamente ao nivel
animico. Assim sendo, as reagfes emocionais s&o subjetivas, dependem da
personalidade do individuo, das crencas, dos valores e da cultura e, sdo manifestacbes
fisiol6gicas involuntarias quase sempre incontrolaveis. Se assim néo fosse, ndo haveria
selecdo da realidade, ou seja, ndo haveria ordenamento pessoal do mundo que rodeia
cada individuo. Enquanto a razdo uniformiza todos as pessoas, 0s sentimentos
distinguem-nas, isto é, singularizam o ser humano (Moreira, 2007). Segundo Chalifour
(1989) as emocgbes sdo um estado funcional do organismo que implicam ativacao
fisiolégica (reacbes neuroenddcrinas), um comportamento excessivo (reacdes

neuromuscular postural e facial) e uma experiéncia subjetiva (o sentimento).

E através dos sentimentos privados que sdo dirigidos para o interior, que as
emocdes que sdo dirigidas para o exterior e sdo publicas, iniciam o seu impacto no
psicolégico da pessoa. Nao existe porém qualquer prova de que haja consciéncia de
todos os sentimentos. O estudo destes mecanismos, interiores e exteriores, levanta a
necessidade de distinguir sentimentos e emocdes, sendo que o termo sentimento deve
ser reservado para a experiéncia mental e privada de uma emocao, enquanto o termo
emocdo deve ser usado para designar o conjunto de respostas que constitui uma

emocao, muitas das quais que publicamente observaveis (Damasio, 2000).

O conceito de emocdo, por si sO, relembra as emocgfes ditas primarias ou
universais, nomeadamente a alegria, tristeza, medo, cllera, surpresa ou aversdo. Nao
obstante, existem ainda emog¢8es secundarias ou sociais, tais como a vergonha, o cilime,
a culpa ou o orgulho. Pode-se também considerar as emocdes de fundo, tais como o
bem-estar ou o mal-estar, a calma ou a tensdo. O termo emocao também tem sido
aplicado a impulsos e motivacfes e a estados de dor e prazer. A manifestacdo destes
sentimentos tem sofrido alteracdes ao longo do tempo. Antigamente, os sentimentos

eram manifestados sob a forma de carinho, de amor, medo, 6dio ou vergonha e
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expressos pelo choro ou pelo riso. As emocdes, as sensacdes e percecgdes
psicoafectivas construiam o0s sentimentos e as suas representacfes que passaram a ser
condenados por constituirem “portas para o inferno”, na medida em que o corpo enfermo
constituia uma ameaca a pureza da alma e, por isso, viram-se desta forma obrigados a
permanecerem escondidos, mascarados e envergonhados. Apés a instrugdo médica, a
expressao dos sentimentos foi substituida pelas boas maneiras, pelo dever de fazer o
bem e por uma conduta educada, como passou a ser recomendado nos manuais
(Bidarra, 2010).

Os cuidadores de uma estrutura residencial para idosos ao prestarem cuidados a
idosos em fim de vida sdo confrontados com a doenga grave ou com a morte e portanto
podem experimentar varios sentimentos e/ou emocg¢des como angustia, desamparo,
embaraco e impoténcia. Para Rispali (2003) o prestador de cuidados, pela riqueza de
situacdes com que se depara no seu dia-a-dia e no desempenho das suas fungdes, vive
momentos de forte intensidade emocional partilhados com o idoso. Nessa troca de
emocdes percebidas e sentidas € aberto um espaco de partiiha humana, bastante
afastado dos discursos racionais ou cientificos, sem solugdes chave sempre presentes,
na certeza de aceitar a complexidade e a incerteza inerente a qualquer relagéo.
Basicamente, estes cuidadores submetem-se a muitos fatores de tensdo, tais como:
comunicagdo de mas noticias; adaptagdo ao insucesso da cura médica; exposi¢ao
repetida a morte de pessoas com as quais estabeleceram uma relacdo; envolvimento em
conflitos emocionais; absorcdo da colera e da magoa expressas pelo doente e pelos seus
familiares; manter um papel pouco reconhecido na equipa de cuidados e; idealismo

pessoal (Twycross, 2003).

Existem também elementos stressantes que emergem especificamente da relagédo
com o doente e que podem fugir ao controlo dos colaboradores. A exposicao prolongada
a situacdes de intenso sofrimento, a dor, a angustia e & morte pode levar a um estado de
exaustdo denominado fadiga por compaixdo ou stress traumatico secundario. Este
fendmeno é uma resposta comportamental e emocional natural que resulta de ajudar ou
desejar ajudar alguém traumatizado ou em sofrimento (Florio, 2010). Beck (2010), nhuma
revisdo bibliografica a sete estudos sobre fadiga por compaixdo em enfermeiros de
servicos de enfermagem forense, emergéncia, pediatria, oncologia e cuidados paliativos,
concluiu que a fadiga por compaixdo era um estado de exaustdo comumente
experienciado por aqueles profissionais e que 0s niveis mais elevados estavam
associados aos enfermeiros dos servigos de cuidados paliativos. Apesar da maioria dos
estudos sobre fadiga por compaixdo se debrucarem sobre os enfermeiros, pelo tipo de

fatores stressantes que predispdem a estados de fadiga por compaixdo e pelo tipo de
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contexto de trabalho, existe uma clara tendéncia para aceitar que outros profissionais que
trabalham em cuidados paliativos estejam também expostos a este fendmeno. Os
cuidadores formais que lidam com as experiéncias traumdticas e que escutam as
histérias de medo, dor e sofrimento dos doentes podem sentir similar medo, dor e
sofrimento simplesmente porque se preocupam. O facto de o cuidador formal estar mais
proximo do idoso que necessita frequentemente de cuidados imprime um significado
peculiar a sua atuacdo enquanto profissional. Este confinamento contribui para o
estreitamento dos vinculos estabelecidos e essa proximidade pode desencadear reacdes
emocionais imprevisiveis, pois os lacos de identificacdo do cuidador com o doente sao
extremamente favorecidos. Com base nestes pressupostos, acredita-se que o
confinamento pode ter efeitos tdo danosos para o equilibrio psiquico dos profissionais
como para os doentes (Santos, 2003). Ferrario et al (2003) identificou a idade e um nivel
educacional baixo como sendo fatores de risco para os cuidadores desenvolverem

problemas emocionais.

O estado de fadiga por compaix&o € o culminar da associacdo de varios fatores
importantes que sao, entre outros, um continuo sentimento de responsabilidade para com
o doente e o seu sofrimento. De acordo com DiGiulio (1995) os prestadores de cuidados
sdo especialmente vulneraveis porque: lidam com pessoas que perderam a sua
capacidade em lidar com stress; sdo o proprio produto do seu trabalho; tendem a sentir
gue podem dar sempre um pouco mais; poderdo ter aspetos pessoais ndo resolvidos
semelhantes aos apresentados pelos doentes; poderdo ter dificuldade em lidar com
eventos de morte e dor; e porque desempenham iniumeros papéis psicologicamente

exigentes e conflituosos.

O homem sente-se ameagado pelo seu sofrimento que pode surgir de trés
direcdes: a) do nosso proprio corpo, condenado a decadéncia e a dissolucdo, néo
podendo dispensar nem ao menos o soffimento e a ansiedade como sinais de
adverténcia; b) do mundo externo, que pode voltar-se contra nds por intermédio das
forcas de destruicéo; e c) de nossos relacionamentos com as outras pessoas. Talvez este
seja 0 mais penoso de todos, ao qual o cuidador esta exposto com maior intensidade
devido a sua relagdo direta com o paciente (Volpato & Santos, 2007). Segundo Gauderer
(1987), existe uma semelhanca nas emoc¢des geradas no profissional e no doente, como
de resto em todo ser humano: negacdo, tendéncia a minimizacdo da gravidade da
doenca, sentimentos de culpa, raiva e frustracéo pelas restricbes impostas pelo adoecer,

assim como as limitagbes dos recursos de tratamento.
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Segundo Gameiro (1999) sofrer € sentir o impacto de um mal-estar
biopsicossocial intenso que domina a consciéncia e altera a experiéncia existencial e a
capacidade de relacdo com o mundo. Entende-se 0 sofrimento como um estado de
desconforto que envolve uma perda ou uma ameaca de perda ao nivel da identidade e
integridade do individuo e uma alteragdo da sua percecdo de futuro. Enquanto um
acontecimento inevitavel na vida de cada ser humano, este pode manifestar-se atravées
da dimensao fisica, psicoldgica, social ou espiritual e esta associado a sentimentos como
a dor, o stress, a ansiedade, a perda, o desgosto e depressdo. Para Travellbee (1971) o
sofrimento pode evoluir para uma fase de desespero maligno, caracterizada pelo
sentimento de abandono e expressa através de uma conduta de negligéncia de si

mesmo, podendo chegar a um estado terminal de indiferenca apética.

O sofrimento dos cuidadores formais exprime-se através da confrontagdo com a
morte, da perda e do luto, na medida em que representam uma lembrancga diéria da
prépria morte, do préprio carater findavel. Considera-se que existe um grande desgaste
fisico e emocional, por acompanharem um processo de doenga evolutiva e a triste
realidade da morte estar proxima, pelo sofrimento do enfermo ao despedir-se das
pessoas gueridas e na despedida da prépria vida, assim como por acompanhar um dia-a-
dia, muitas vezes doloroso e penoso, no caminho da morte (Carvalho, 2004). Prestar
cuidados nestas situagBes envolve imprevisibilidade, complexidade e destaca-se a
relacdo do cuidador com questfes relacionadas com o processo de morrer, traduzidas
num quotidiano permeado de vivéncias ligadas a dor, impoténcia, angustia, medo,

desamparo e perdas de diversos tipos (Machado & Merlo, 2008).

A prestagdo de cuidados é um aprendizado constante que se modifica com o
avancar da doenca e de acordo com as necessidades do individuo. Esta atividade torna-
se mais complexa com o passar do tempo, dado que a escalada de dependéncia
aumenta e exige que o cuidador formal desenvolva novas maneiras de cuidar. Muitas
vezes, 0s cuidadores formais de uma Estrutura Residencial ndo possuem um profissional
que os oriente em relacdo a execucdo dos cuidados, cuidando de acordo com as suas
convicgcdes e com incertezas quanto aos resultados. Este facto pode gerar uma certa
ansiedade e receio nos cuidadores que aplicam o senso comum nas suas atividades
(Fratezi & Gutierrez, 2011). No entanto, através dessa pratica, os cuidadores sao
beneficiados com o aprendizado e o reembolso de algo muito maior do que se oferece.
Um dos maiores privilégios dos cuidadores é ajudar o idoso a sentir-se melhor somente
com as maos, o coracdo e a mente (Volpato & Santos, 2007). Segundo Watson (2002), é
uma arte quando o cuidador consegue partilhar os sentimentos do outro e é capaz de

diagnosticar e sentir esses mesmos sentimentos. Saber exprimir 0os sentimentos de
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maneira a que a outra pessoa possa senti-los na sua plenitude é fundamental para

proporcionar ao idoso em fim de vida dignidade.

Estudos demonstram que a prestacdo deste tipo de cuidado pode trazer tantos
sentimentos positivos como negativos. Entre os sentimentos positivos destaca-se o zelo,
o carinho e a gratiddo, os quais revelam a vontade dos colaboradores em cuidar da
melhor forma possivel, mesmo que a tarefa seja desgastante e complexa. A relacao
empatica estabelecida entre o cuidador e o idoso torna-se um fator que ameniza as
dificuldades que o cuidar imp&e, ja que se encara o cuidado como menos desgastante.
Estes sentimentos também se relacionam com encontrar um sentido para aquilo que se
faz e atribuir um significado para o sofrimento do outro, podendo inferir-se que, mesmo
diante da consciéncia de que a morte é inevitavel, os cuidadores acreditam que algo
pode ser feito, nomeadamente oferecer dignidade ao idoso durante seu processo de
morrer (Fratezi & Gutierrez, 2011). Ferreira (1996)no seu estudo com cuidadores de
doentes oncolbégicos, revela que as emogOes dos cuidadores prendem-se a
caracteristicas como a abnegacgdo, vocagdo e doacgdo, considerando que estes
sentimentos/emocdes surgem especialmente em situagdes que revelam maior energia e

bem-estar por parte dos doentes (Porter e tal, 2008).

Por sua vez, entre os sentimentos negativos destaca-se a tristeza, o incémodo, a
preocupacdo e a inquietagdo, que decorrem da sensagdo de impoténcia, pois por mais
que o cuidador se dedique, ndo observa melhoras (Fratezi & Gutierrez, 2011). E também
frequente a existéncia de sentimentos de hostilidade, raiva, culpa, medo, revolta, solidao
e pessimismo (Silveira, Caldas & Carneiro, 2006).Tem sido relatado que os cuidadores
de doentes com cancro avancado experimentam stress emocional, depressao,
desesperanca, perda de controlo, raiva, culpa, ressentimento e aumento da ansiedade
relacionada as suas atividades de vigilancia (Schulz & Beach1999). Quando o cuidador
ndo esta devidamente preparado pode experienciar elevados niveis de ansiedade e
depressdo. Quintana et al. (2001) afirma que ansiedade, duvidas, falta de informacéo e
desprotecdo profissional sdo algumas das reacfes mais frequentes dos cuidadores,
quando se deparam com doentes em situagbes delicadas ou no momento da morte.
Segundo Coop (1994) a ansiedade refere-se a um estado emocional negativo associado
a falta de um objeto especifico, como por exemplo, pensar sobre a morte pode
desencadear um desassossego indefinido e nao especificado, devido ao caracter
desconhecido que a qualifica. Ferreira (1996) revela que existe um elevado numero de
cuidadores que somatizam a tensdo emocional sentida em sintomas fisicos a nivel do

aparelho osteo-articular e digestivo.
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Carvalho (2011) listou um conjunto de indicadores de mal funcionamento ou
sofrimento psicolégico dos cuidadores, tais como: tristeza, pezar, depresséo, ansiedade,
medo, faria, imaginacao intrusiva, flashbacks de momentos de maior sofrimento, queixas
somaticas incluindo dificuldades o sono, cefaleias, problemas gastrointestinais,
comportamentos compulsivos e, prejuizo no normal funcionamento social, traduzido
numa diminuicdo de compromissos sociais, morosidade crénica, diminuicdo do
autocuidado e baixa autoestima. E ainda comum existirem algumas perturbacdes como
alteracGes das crencas e expectativas individuais, sentimentos de culpa e, a nivel
relacional, as relacbes pessoais podem ser afetadas pelos niveis de stress e tensdo
vivenciados ou por distanciamento da familia e amigos. Estes sentimentos/emoc¢des
aumentam a vulnerabilidade do cuidador. Segundo Franca (2004) a culpa € o grande
pesar, os cuidadores sentem-se culpados por terem sentimentos como a raiva e magoa,
pois culturalmente ndo se podem manifestar nem sequer sentir. Rezende (2000) revela
que: “‘quando o doente se encontra em fase terminal, o maior desafio da equipa é ter

sensibilidade para o ajudar nas suas diferentes dimensfes: corpo, mente e espirito.

Sabendo que o ato de cuidar exige do cuidador um investimento afetivo, parece
normal o facto de se deixar envolver e afetar pela dor do idoso em fim de vida ou mesmo
com a sua morte. Para se defender de tal situagdo, cada individuo constréi mecanismos
de defesa que podem ir desde a negacdo e banalizagédo até a tentativa de se ajustarem
conceitos e representacfes da morte mais ou menos tranquilizadoras (Beron, 1996).
Ignorar os factos é uma defesa individual que serve para amenizar a percecdo da
realidade, suavizando o sofrimento, no entanto, ndo o apaga. A estratégia de negar a
realidade, a racionalizacdo e o isolamento do afeto, condicionado pelo medo da
separacdo, nao € barreira protetora eficaz contra o medo existencial da morte (Lopes,
2010). Toda a dificuldade consiste em ndo negar o sofrimento e, simultaneamente,
manter-se a uma distancia consideravel. Ha tristezas que ndo se podem conter e
pensamentos que continuam a “ruminar” pelo regresso a casa. Ferreira (1996) analisou
as emocOes dos cuidadores e identificou uma série de mecanismos, muitos deles
contraditérios, de modo a controlar as emocdes negativas, das quais se destaca uso do

humor, a hiperatividade, a agressividade e o distanciamento.

De facto, todas as pessoas necessitam de realizar esforcos pessoais e
desenvolver determinadas competéncias para enfrentar os problemas que resultam da
experiéncia de cada um. A esse conjunto de esforcos pessoais, cognitivos e
comportamentais em permanente mudanca, que surgem de modo a gerir as exigéncias
especificas, internas e externas, consideradas como penosas ou que transcendem o0s

recursos pessoais, Lazarus e Folkman (1984) designam de coping. O coping ou
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mecanismos de adaptacdo, pode surgir sob duas 6ticas: o coping centrado nas emocoes
e 0 coping centrado nos problemas. O coping centrado no controlo das emocgdes ocorre
geralmente quando h& perce¢cdo de que nada pode ser feito para modificar o perigo, a
ameaca ou o0 desafio. O objetivo fundamental passa por diminuir o desconforto
emocional, a angustia e o sofrimento. Assim a energia do individuo é focada no controlo
da resposta emocional vivida na situa¢cdo. Como exemplo deste tipo de estratégias surge
a negacao, o isolamento e a sublimag¢do, como uma forma para manter a esperanca € 0
otimismo, para negar os factos e as suas implicacdes, para nao reconhecer o pior, para
agir como se nada de muito mal tivesse acontecido. Contudo, estas estratégias, podem
conduzir a desilusdo, porque ninguém consegue iludir-se e ao mesmo tempo ter plena
consciéncia do que esta a fazer. Na tentativa passiva de preservag¢do, 0 uso do coping
orientado para o controlo das emog¢des procura diminuir o sofrimento emocional, ou seja
procura obter algo de positivo em situacdes negativas. Por sua vez, o coping orientado
para a resolucdo de problemas ocorre sobretudo quando as situagdes sdo percebidas
como passiveis de serem controladas ou modificadas pelo individuo. Os esforgos sé&o
geralmente dirigidos para a analise e definicdo do problema, para a criagdo de
alternativas, para a avaliacdo dos custos e beneficios dessas alternativas, para a sele¢éo
da melhor alternativa e finalmente para a acdo. Surge como um mecanismo de
preservacao ativo, focalizado no problema, na mobilizagdo de estratégias que visam uma
andlise da situacao e sao voltadas para a realidade. Sao disso exemplo a procura da fé, a
compensacao, a procura de informacdao, o recorrer ao suporte social da familia e amigos.
Nenhum dos dois tipos de coping descritos e respetivas estratégias de adaptacdo sdo

antagoénicos respetivamente, surgindo até frequentemente associados (Bidarro, 2010).

Para preservar a salde emocional e fisica e evitar o esgotamento, devem ser
adotadas estratégias de coping adequadas. Tycross (2003) prop&e o trabalho em equipa
(partiihando decisdes e responsabilidades, com apoio e respeito mutuos), a boa
comunicacdo dentro da mesma, a existéncia de recursos adequados e de servigos de
apoio, o estabelecimento de metas realistas, a manutencdo de um espirito aberto para
receber apoio dos doentes, a existéncia de periodos de folga, alimentacdo e repouso
adequados, assim como tempo disponivel para recreacao, incluindo passatempos, e
apropriada restauragdo espiritual. Neste sentido, segundo Arranz et al. (2005) a
intervengdo com os cuidadores passa pela formagdo em: 1) comunicacdo assertiva, que
permitira a capacidade de dizer “n&0”, de pedir ajuda, de fazer e aceitar criticas, dar e
receber elogios, expressar o que se pensa e se sente, sem afetar a suscetibilidade dos
outros, 2) estratégias de resolucao de problemas, que ajudara os cuidadores profissionais

a resolver problemas e a tomar decisdes, facilitando o reconhecimento do problema e a
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sua identificacdo, evitando a tendéncia de uma resposta impulsiva e gerar alternativas a
situacao, 3) gestao do tempo, que permitira estabelecer prioridades, aumentando assim a
qgualidade do tempo, 4) técnicas redutoras de ansiedade, como o relaxamento, auto-
hipnose, yoga, meditacdo e por fim, 5) estratégias de auto-regulagdo cognitiva, que
permitira mudar a percec¢do produzida por ideias irracionais ou pensamentos distorcidos.
E importante assinalar que estas estratégias s6 poderdo ser devidamente incorporadas

com o treino e supervisdo adequados.
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1. PROBLEMATICA E QUESTOES DE INVESTIGACAO

Com o aumento da esperanca média de vida, as pessoas vivem durante mais
tempo e atingem idades bastante avancadas, o que gera alteracbes no padrdo de
morbilidade na ultima fase de vida. Atualmente, morrem mais pessoas com doencas
crénicas do que agudas e aumentou também de forma significativa o nimero de pessoas
em situacao de dependéncia, decorrente das doencas cronicas. A maioria das mortes
nos paises europeus ocorre em pessoas com mais de 65 anos, pelo que é
desconcertante a falta de informacdo sobre as necessidades das pessoas idosas a

vivenciar a Ultima etapa da sua vida.

Os idosos tém multiplos problemas de salude apresentando véarias patologias o
que exige uma resposta integrada e holistica com recurso ao trabalho em equipa entre
diferentes grupos profissionais e especialidades. Assim, os profissionais que lidam com
idosos em fim de vida devem ter experiéncia e conhecimento tanto na area da

gerontologia como em cuidados paliativos.

O relatério Europeu da Organizacao Mundial da Saude sobre Cuidados Paliativos
afirma que “existe consideravel evidéncia de que as pessoas idosas sofrem
desnecessariamente, por causa de uma falta de avaliacdo generalizada” (Bertachini,
2005). A gerontologia, a semelhanca dos cuidados paliativos, tem uma forte componente
interativa e interdisciplinar que se expressa tanto nos profissionais como nos problemas
gue estes enfrentam, visto que o problema pode ser de natureza biologica, psicoldgica e
social. Mas, seja qual for a sua natureza, terd de ser resolvido com base nestas trés

areas de conhecimento.

Infelizmente, em Portugal, o nimero de servicos e programas de cuidados
paliativos é bastante limitado e centra-se essencialmente em zonas geogréaficas como
grande Lisboa, sendo a caréncia de respostas particularmente evidente. Nao havendo
respostas adequadas para os idosos em fim de vida nem a devida sensibilizacdo por
parte dos 6rgdos governamentais, a ambicao de se constituirem servicos e/ou programas
gue interliguem a gerontologia e os cuidados paliativos é ainda uma utopia. No entanto,
as pessoas continuam a envelhecer, as doencas teimam em aparecer, permanecer,
evoluir e a exigir cuidados constantes e especializados. As pessoas ndo podem ficar
eternamente no hospital por isso, acompanhando o envelhecimento da populagéo, foram-
se desenvolvendo respostas de retaguarda ao envelhecimento, nomeadamente as

estruturas residenciais para idosos que tém em maos a “tarefa” de prestagéo de cuidados



a todos as pessoas independentemente de possuirem ou ndo doencga cronica evolutiva e

terminal.

A prestacdo de cuidados insere-se numa constelacdo de fendmenos e
acontecimentos rebuscados que exigem destreza técnica e emocional. Varios sdo o0s
estudos que se debrucam na exploracédo e descricdo dos sentimentos e emocdes dos
enfermeiros, tendo em conta que é a profissdo que lida de perto com problemas de
saude. S&o poucos o0s estudos que investigaram 0s sentimentos dos cuidadores
institucionais, ou mesmo a prestacdo de cuidados que envolve os idosos com doenca
cronica e terminal em estruturas residenciais. A maior parte das pesquisas tém sido
desenvolvidas no @mbito das familias que cuida dos idosos em casa. Em Portugal, a
maioria das pesquisas efetuados sobre cuidadores, tém-se centrado basicamente em

doentes com deméncias, especialmente Alzheimer.

Cardao, (2009, p.70) no estudo que realizou, concluiu que o modelo de cuidados
prestado pelos cuidadores é mais centrado nas tarefas de cuidar do que nas
necessidades da pessoa idosa e, portanto, ndo estimulam a autonomia, ndo escutam o
idoso e néo respeitam o ritmo de cada um Estes aspetos prendem-se com escassez de
cuidadores formais e “tem como consequéncia uma maior mecanizacdo e

impessoalidade dos cuidados, desenvolvidos de forma rapida, a fim de chegara todos.”

Osorio (2007) refere que os servigos prestados pela maior parte das estruturas
residenciais continuam a ser exclusivamente servicos de assistencialismo, num “centro
afastado da vida quotidiana do bairro ou da localidade, desvinculado da sociedade que o
mantém, desenraizado da cultura dos idosos, que ndao tem em conta 0s acontecimentos e
as manifestacdes civicas, sera forcosamente um centro segregado e marginalizador que

ndo potencializard de todo a participa¢éo ou a integracéo (Osério, 2007, p. 234)

Pimentel (2001), no seu estudo, afirma que a maioria dos cuidadores nao tém em
consideracdo o0s desejos e motivacdes dos idosos, limitam-se a dar resposta as
necessidades fisiol6gicas e esquecem ou reprimem as do nivel social, afectivo e sexual.
Os cuidadores tém falta de sensibilidade para a especificidade de cada idoso e ndo

proporcionam cuidados individualizados.

Assim, os cuidadores das estruturas residenciais podem demonstrar diversos
sentimentos ao longo do processo de cuidar, desde cansaco, stress, exaustdo, mas
também, bem-estar, afeicdo e ternura (Simonetti & Ferreira, 2007). Segundo Floriani
(2004) o ato de cuidar tem aspetos positivos e negativos para os cuidadores, tais como:
contentamento por ajudar o idoso, sentimento de culpa quando ndo se consegue atender

as necessidades e sobrecarga pelos diversas cuidados complexos que precisa
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desenvolver. Dar apoio emocional e instrumental, quando se sabe que nao existem
possibilidades de cura, gera no cuidador desgaste das reservas fisicas e psicolégicas
(Neri, 2002). Segundo Gomes (2010) na prestacdo de cuidados ao idoso com doenca
prolongada, cerca de 77% dos cuidadores relatam aumento do stress e cerca de 28%
necessitam de medicacdo para os ajudar a enfrentar a carga emocional associada a
prestacéo de cuidados.

Neste sentido torna-se imperativa a necessidade de conhecer o0s
sentimentos/emocdes que o cuidador de estruturas residenciais experiencia ao cuidar do
doente em fim de vida, na medida em que esses sentimentos podem dificultar ou
contribuir para uma melhor prestacdo de cuidados. Deste modo, o processo do cuidar de
idosos acometidos por uma doenca sem perspetiva de cura interfere na qualidade de vida
dos cuidadores, principalmente, a nivel fisico, social e emocional, visto que estdo em
contato direto com situagdes de dificil adaptacdo, prestando uma assisténcia integral a

estes idosos. (Cartaxo et al, 2012).

Partindo desta reflexdo e da experiéncia profissional a desempenhar funcdes
numa estrutura residencial para idosos, considera-se que uma maior consciéncia dos
sentimentos experienciados pelos cuidadores formais poderd contribuir para o
desenvolvimento de estratégias de intervencdo que visem melhorar o bem-estar da
pessoa cuidada e do cuidador, pois acredita-se que 0 bem-estar do cuidador é
determinante para uma eficaz prestacdo de cuidados. Assim, coloca-se a seguinte
guestdo de investigacdo: Quais os sentimentos e emoc¢des dos cuidadores formais de
estruturas residenciais perante o idoso em fim de vida?, com o objetivo geral de
Conhecer os sentimentos e emocgOes experienciados pelos cuidadores formais de
estruturas residenciais perante o idoso em fim de vida. O propésito deste estudo, baseia-
se na possibilidade de contribuir para o desenvolvimento de estratégias de intervengéo
que visem melhorar o bem-estar do cuidador formal e da pessoa cuidada através de

formacéo e suporte emocional.

Com base na questdo de investigagdo, colocamos as seguintes questdes

orientadoras:

e Como é a comunicacao/relagdo entre o cuidador formal e o idoso em fim de
vida?

¢ Quais as dificuldades sentidas pelo cuidador formal ao cuidar do idoso em fim
de vida?

e Quais as estratégias de coping utilizadas pelos cuidadores formais ao cuidar

do idoso em fim de vida?
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Neste sentido tragamos 0s seguintes objetivos especificos:

o Identificar a comunicacéo/relacdo estabelecida entre o cuidador formal e o
idoso em fim de vida
¢ Identificar as dificuldades sentidas pelo cuidador formal ao cuidar do idoso em

fim de vida
¢ Identificar estratégias de copping utilizadas pelos cuidadores formais ao cuidar

do idoso em fim de vida
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2. OPCOES METODOLOGICAS

De acordo com os objetivos de estudo, a presente investigacdo é de natureza
gualitativa, permitindo assim uma compreensao dos sentimentos e emoc¢des que emerge
aos cuidadores formais de Estruturas Residenciais ao prestar cuidados ao idoso em fim

de vida.

Segundo Bogdan e Biklen (1994) a abordagem qualitativa permite descrever um
fendmeno através da apreensédo de significados e dos estados subjetivos dos sujeitos
pois, nestes estudos, ha sempre uma tentativa de capturar e compreender, com
pormenor, as perspetivas e os pontos de vista dos individuos sobre determinado assunto.
Estes autores apontam cinco caracteristicas a metodologia qualitativa: (1) a fonte direta
dos dados é o ambiente natural e o investigador € o principal agente na recolha desses
mesmos dados; (2) os dados que o investigador recolhe sdo essencialmente de caracter
descritivo; (3) os investigadores que utilizam metodologias qualitativas interessam-se
mais pelo processo em si do que propriamente pelos resultados; (4) a andlise dos dados
é feita de forma indutiva; e (5) o investigador interessa-se, acima de tudo, por tentar
compreender o significado que os participantes atribuem as suas experiéncias.

Para Merriam (1988) nas metodologias qualitativas os intervenientes da
investigacdo ndo séo reduzidos a variaveis isoladas mas vistos como parte de um todo
no seu contexto natural. E de salientar que ao reduzir pessoas a dados estatisticos, ha
determinadas caracteristicas do comportamento humano que sao ignoradas. A mesma
autora refere que para se conhecer melhor os seres humanos a nivel do seu
pensamento, devera utilizar-se para esse fim dados descritivos, derivados dos registos e
anotacfes pessoais de comportamentos observados. Os dados de natureza qualitativa
séo obtidos num contexto natural e deve existir uma aproximacao do investigador com os

participantes para que se estabeleca uma relagédo de confianca.

Pode afirmar-se que o principal interesse destes estudos ndo é efetuar
generalizacdes, mas antes particularizar e compreender 0s sujeitos e os fenbmenos na
sua complexidade e singularidade. Assim, em oposicdo as afirma¢des universais e a
explicagdo dos fendmenos numa causalidade linear optou-se para este estudo, a
descricdo concreta das experiéncias e das representacfes dos sujeitos que conduzem a

uma melhor compreensao do problema em estudo, em local e tempo especifico.
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2.1TIPO DE ESTUDO

A presente pesquisa assume-se como um estudo de caso, visto que é uma
abordagem metodologica que permite analisar com intensidade e profundidade diversos
aspetos de um fenémeno, de um problema, de uma situacdo real. Por outras palavras, é
possivel constatar que o estudo de caso tem como objeto de investigagdo uma unidade
particular que pode ser uma pessoa, um grupo, um acontecimento, uma organizagao ou
uma comunidade (Serrano, 1994) e d& énfase a completa descricdo e entendimento do
relacionamento dos fatores de cada situacdo. Assim, o estudo de caso consiste no
estudo da particularidade e da complexidade de um caso singular para chegar a
compreender a sua complexidade, de modo a ilustrar e analisar o problema em questéo e
fomentar a discussdo e a tomada decisdes convenientes, sempre com vista numa

melhoria continua.

2.2 TECNICA DE RECOLHA DE DADOS

Ao enveredar por este estudo e tendo em conta a metodologia adoptada, optou-se
pela utlizagdo da entrevista semi-estruturada, uma vez que permite uma melhor
penetracdo “em quadros simbolicos dificilmente acessiveis através do quotidiano”,
segundo Fortin (1996,p. 239) “a natureza do problema de investigagcdo determina o tipo
de método de colheita de dados a utilizar (...) Sdo de considerar certos factores na
escolha de um instrumento de medida; os objectivos do estudo, o nivel dos
conhecimentos que o investigador possui sobre as variaveis, a possibilidade de obter
medidas apropriadas as definicbes conceptuais, a fidelidade e a validade dos
instrumentos de medida, assim como, a eventual concepg¢éo pelo investigador dos seus

proprios instrumentos de medida.”

Polit & Hungler (1995,p.269) englobam os “modos de inquisicao sistematica
preocupados com a compreensdo dos seres humanos e da natureza das transaccgdes
consigo e com seus arredores.” A entrevista é a técnica que permite obter informacéo
sobre as pessoas, no que diz respeito aos seus conhecimentos, as suas experiéncias e
as suas reaccdes. Pois, tal como refere Bogdan &Biklen(1994,p. 134) “a entrevista é
utilizada para recolher dados descritivos na linguagem do préprio sujeito, permitindo ao
investigador desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos

interpretam aspectos do mundo.”
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Assim elaborou-se um Guido de Entrevista com cinco questbes semi-abertas e
seis questdes fechadas relativo a caraterizacdo sécio-demografica, como idade, género,
estado civil, escolaridade, funcdo que ocupa e tempo de trabalho. Ao longo de todo o
trabalho, teve-se a preocupacédo de manter sigilo e confidencialidade.

O guido da entrevista foi objecto de pré-teste, aplicado a duas cuidadoras formais
de estruturas residenciais ndo incluidas no estudo e, que reuniam as mesmas
caracteristicas dos inquiridos. ApGs este pré teste houve a necessidade de realizar umas
pequenas alteracbes para a obtencdo da versdo definitiva do guido da entrevista.

As entrevistas decorreram num gabinete em privado, durante o horario de
funcionamento do servigo, em ambiente calmo e fechado; cada uma teve a duracdo de
20 a 30 minutos. O seu conteudo foi gravado na totalidade. Seguidamente foi efectuada a
transcricdo integral de todas elas e posteriormente foram submetidas a técnica de
tratamento de informacao - andlise de contetdo. Segundo Bardin (2009) este processo €
“um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes visando obter, por procedimentos
sisteméticos e objectivos de descricdo do conteddo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a interferéncia de conhecimentos, relativos as
condi¢cbes de producédo/percepgdo (variaveis inferidas) dessas mensagens”. Com base
neste pressuposto considerou-se que a andlise de conteudo era a forma que melhor se

adaptava a natureza qualitativa deste estudo.

A cada instrumento de recolha de dados foi atribuido um nimero de cddigo, para
se ordenar e organizar o material devidamente, com o intuito de se trabalhar os dados
obtidos.

2.3TERRENO DE PESQUISA

O presente estudo foi realizado numa estrutura residencial para idosos
pertencente a uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social (IPSS) da Regido Norte
do Pais. Esta situa-se numa freguesia do litoral, considerada uma regido que associa 0
sector piscatério ao agrario, sendo também, um centro de importancia turistica com fortes

raizes historicas despertando interesse a quem a visita.

A instituicdo, para além de estrutura residencial para idosos, tem ainda em
funcionamento outras valéncias que dao resposta as necessidades sentidas pela

comunidade, nomeadamente o centro de dia, servico de apoio domiciliario, centro de
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atividades de tempos livres para criangas e jovens, creche e protocolo de rendimento
social de inser¢cdo. Para além de todas estas respostas sociais, 0 espaco fisico da
estrutura residencial é também partilhado com uma escola profissional para jovens e um

jornal local.

A estrutura residencial encontra-se bem localizada, situando-se no centro da vila,
uma zona residencial e comercial, préximo de Vvarios locais e recursos de interesse para

os clientes, tais como: a capela, o correio, o0 comércio local e a avenida marginal.

A estrutura residencial é um local acolhedor, de pequenas dimensdes, com
razodveis condi¢cdes fisicas. Nado tem quartos individuais, existindo apenas quartos
duplos e triplos, tendo a capacidade para 20 idosos. Para desenvolver as suas
atividades, a estrutura residencial conta com um grupo de cuidadores com experiéncia
em cuidar de idosos.Para além da Diretora Técnica e dos servicos administrativos que
dao apoio a todas as valéncias, exercem fungdes cinco ajudantes de acdo direta, uma
animadora sociocultural a tempo parcial, uma cozinheira, uma ajudante de cozinha, um
motorista e dois funcionarios de servicos gerais. Tentando colmatar algumas lacunas
existentes a nivel dos recursos humanos e tendo em consideracdo as condicionantes
financeiras ditadas pela conjetura econdmica atual, a instituicdo recorre a estagios

curriculares e profissionais, nomeadamente na area da gerontologia social.

A instituicdo celebrou acordo de cooperacdo com a seguranca social para acolher
20 pessoas, estando sempre com a capacidade total ocupada. A maioria dos clientes é
do género feminino (n = 16), sendo os restantes do sexo masculino. Estes sao
maioritariamente naturais do Concelho, tendo sete nascidos e vivido sempre na

freguesia.

De acordo com o Plano de Atividades, a estrutura residencial proporciona aos
seus clientes atividades de diversas naturezas: ludico-recreativas, culturais, sociais,
intelectuais, religiosas, quotidianas e desportivas. As atividades desportivas realizam-se
no interior e exterior da instituicdo e uma grande parte das atividades sociais baseiam-se

no convivio com clientes de outras instituicées.

A aposta desta instituicdo passa pela promocdo do convivio intergeracional,
dinamizando atividades que envolvam as criangas que frequentam a creche e CATL, bem

como os alunos da Escola Profissional.

O dia na instituicdo comega as seis horas e trinta minutos, iniciando com a higiene
pessoal aos idosos dependentes. As refeicdes comecam a ser servidas as 8h e 30

minutos. O almoco é servido as 11h e 45 minutos, o lanche as 15h e 45 minutos, o jantar
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as 19 h e a ceia as 21 horas. Os idosos mais autbnomos podem sair da instituicdo apos
as refeicbes, devendo comunicar a sua auséncia. Se desejarem fazer alguma refeicdo
fora da instituicdo tém “liberdade” para o fazer, devendo apenas comunicar. A instituicdo

mantém as portas abertas durante todo o dia, s6 encerrando as 19horas.

Podemos afirmar que estamos perante uma instituicdo “sem barreiras”, onde as
pessoas podem circular de forma livre e descontraida, existindo uma interagdo com toda
a populagéo que a frequenta (idosos, criangas, alunos, colaboradores e comunidade em
geral).

Os familiares, amigos e significativos do cliente podem entrar sempre que
desejarem (ndo existem portas a limitar o acesso), devendo, contudo, respeitar 0s
horarios destinados as refei¢cdes e higiene dos clientes dependentes. Os clientes podem

receber visitas no quarto ou nas salas de uso comum.

2.4POPULACAO DO ESTUDO

Uma vez que o presente estudo é de natureza qualitativa o nimero de participantes
no estudo nao foi pré-determinado. Assim, ap6s obter todas as respostas aos objetivos

delineados para o estudo as entrevistas foram cessadas.

s

Tendo em conta estes pressupostos, o presente estudo € constituido pelos
participantes que respondem as asser¢des da pesquisa. Refere Benjumea (2003) que a
escolha dos participantes deve ser feita de acordo com a experiéncia em relacdo ao
fendmeno e deve atender aos objetivos do estudo qualitativo que se prende com o
significado atribuido pelas pessoas implicadas nesse fenémeno. Deste modo, foram
considerados participantes do estudo os cuidadores formais da Estrutura Residencial
para Idosos, pois sao os cuidadores institucionais que lidam diretamente com os idosos e

que prestam maior nimero de cuidados.
e Caracterizacdo Geral das Cuidadores Formais

Os participantes sdo 7 cuidadores formais que cuidam de idosos que se

encontram em fim de vida.

Todos os participantes sao do sexo feminino, com idades compreendias entre os
41 e os 59 anos, apresentando uma média de idades de 50 anos. Encontram-se na meia-

idade, periodo marcado por maltiplas transformacdes a nivel fisico, psicoldgico e social. E
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ainda um periodo em que as pessoas experienciam conflitos internos como aceitar o
corpo que envelhece, aceitar as limitagdes que vao surgindo, deixar partir os filhos entre
outros. Segundo a concecéo de Erickson (cit in Eizirik, Kapczinkski & Bassols, 2001) dos
oito estadios do ciclo vital, na meia-idade a pessoa encontra-se no estadio caracterizado
como estagnagao.

A maioria das participantes no estudo é casada, exceto uma que € divorciada. No
que diz respeito a escolaridade, uma cuidadora frequentou a escola durante quatro anos

e as restantes seis frequentaram o ensino basico.

No que concerne ao inicio de funcdes, existem participantes que comecaram a
trabalhar na estrutura residencial a menos de um ano e participantes que desempenham

funcdes a 24 anos, apresentando assim uma média de cerca de 12 anos de trabalho.

2.5QUESTOES ETICAS

Antes de iniciar o contacto com os participantes, foi solicitada a autorizacdo ao
Presidente da Direcdo e a Direcdo Técnica da Estrutura Residencial para realizar o
estudo na instituicdo. Posteriormente foi apresentado o estudo e seus objetivos a todos
os cuidadores formais que cuidam de idosos em fim de vida solicitando a sua

participacdo voluntaria.

Antes de dar inicio a entrevista foi explicado a cuidadora o objetivo de estudo, a
finalidade e condigcbes de participacdo, homeadamente a garantia de anonimato e
confidencialidade. Foi também garantido aos participantes que os dados recolhidos néao
seriam utilizados para outros fins que néo o trabalho de investigacéo e a possibilidade de

divulgacao dos achados em encontros de natureza cientifica.

Os cuidadores que aceitaram fazer parte do estudo foram contactados
individualmente para agendamento da entrevista, de acordo com a disponibilidade
apresentada. Estas entrevistas foram realizadas individualmente, em local apropriado,

nas instalacdes da propria estrutura residencial

Apds a obtengdo do consentimento informado, as entrevistas foram gravadas com

recurso a gravador de audio. Posteriormente, foram transcritas na integra.

A cada entrevista foi atribuido um cédigo de identificacéo.
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2.6 PROCEDIMENTO DE ANALISE DE DADOS

A andlise de dados tem por finalidade dar um sentido aos dados, textos ou
imagens. Envolve preparar os dados para analise, conduzir diferentes analises, perceber
profundamente os dados, representar 0os dados e interpretar o seu significado. Para
analisar os dados recolhidos através das entrevistas semi-estruturadas, recorreu-se a
andlise de conteudo. Segundo Creswell (2009) a analise dos dados sugere uma
abordagem linear e hierarquica mas observada de forma interativa. Para tal, devem

realizar-se as seguintes etapas:

Etapa 1 — Organizar e preparar os dados para analise: Envolve a transcricdo
das entrevistas, digitalizar o material, transcrever notas, classificar e organizar os dados

em diferentes tipos dependendo das fontes de informacéao.

Etapa 2 — Ler através dos dados: Numa primeira leitura, obtém-se uma ideia
geral da informacéo e reflecte-se o seu significado global. E comum escrever-se notas ou

registar pensamentos gerais sobre os dados.

Etapa 3 — Codificar os dados: Codificar € o processo de organizar o material em
partes e/ou segmentes de texto antes de pensar no significado da informagé&o. Esta etapa
envolve ter os dados organizados em categorias. A operacionalizagdo desta etapa

implicar seguir, também, um conjunto de procedimentos.

Assim, inicialmente, procurou-se obter conhecimento do todo. Leu-se
cuidadosamente as transcricdes e anotaram-se as ideias, tais como iam surgindo.
Depois, foi necessario escolher uma entrevista, seguindo um critério (por exemplo, a mais
pequena, a mais interessante, a primeira da lista) e tentou-se perceber o significado da
informacgé&o. Este passo foi replicado pelas restantes entrevistas. Apos esta tarefa, foi
elaborada uma lista de topicos que foram posteriormente transformados em colunas.
Uma vez criadas as colunas, regressou-se novamente aos dados para verificar se
existiam mais categorias ou se era necessario adequar a classificagdo dos topicos ou das
proprias categorias, através da juncdo das categorias que se relacionam entre si. No
final, reuniram-se os dados relativos a cada categoria para a realizacdo de uma analise

preliminar.

Estas etapas envolvem o investigador num processo sistematico de analise
textual de dados. No que se refere a codificacdo, geralmente, o investigador desenvolve
os codigos a medida que a informacdo surge; usa codigos predeterminados e depois

ajusta os dados ou usa alguma combina¢do de codigos predeterminados e cdodigos
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emergentes. As ciéncias sociais seguem uma abordagem que permite que os codigos

surjam durante a analise dos dados, isto €, segue uma abordagem indutiva.

O processo de codificacao foi realizado manualmente recorrendo a utilizacdo do

esquema de cores.

Etapa 4 — Usar o processo de codificacdo para gerar a descricdo de
definicOes: esta etapa envolve a interpretacdo da informagéo sobre pessoas, locais ou
eventos. Esta analise foi Gtil na concec¢do de uma descricdo detalhada de um estudo de
caso. A codificac@o gera categorias que sao agrupadas em dominios, tendo em conta o
grau de semelhanca ou contiguidade. As areas tematicas e respetivas subcategorias,
devem explicitar multiplas perspetivas dos participantes e serem suportados por diversas
cotacOes e evidencias especificas.

Etapa 5 — Representacdo de areas tematicas numa narrativa qualitativa: Para
elaborar esta etapa, utilizaram-se o0s extratos das entrevistas para apresentar/ilustrar os
resultados da analise. Recorreu-se a tabelas e figuras como estratégia de condensacgéo e

organizacao da informacao

Etapa 6 - Interpretacdo dos dados: Neste momento, o investigador deve
perguntar-se o0 que aprendeu com o estudo, ou seja, deve sintetizar as ideias. O
aprendizado poderd ser interpretacdo pessoal do investigador, escritas pelo
entendimento que traz para a sua cultura, historia e experiéncias. Nesta fase, ocorre
também a comparacao entre os resultados obtidos e a informagé&o recolhida através da
literatura cientifica no dominio. Assim, quer os resultados confirmem ou ndo as
informag0des passadas, representam sempre a leitura do investigador sobre os resultados
obtidos.
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Il PARTE

APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS ACHADOS

CAPITULO 4

APRESENTACAO E ANALISE DOS ACHADOS
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1. APRESENTACAO DOS ACHADOS

A andlise de conteudo das entrevistas realizadas as cuidadoras formais de idosos
gue se encontram na fase final de vida da estrutura residencial do Alto Minho permitiu
identificar um conjunto de areas tematicas, respetivas categorias e subcategorias que
apontam para uma &rea tematica central: Sentimentos/emoc¢fes dos cuidadores de
doentes paliativos em Estruturas Residenciais.

Foram encontradas nove areas tematicas, que serdo apresentadas em seguida e

de forma individual.

1.1 CONCEITO DE IDOSO EM FIM DE VIDA NA OTICA DO CUIDADOR FORMAL

O primeiro constructo a considerar é o conceito de idoso em fim de vida na ética
do cuidador formal de Estruturas Residenciais para Idosos. Neste sentido, através da
analise de contetdo as entrevistas realizadas, obtivemos seis categorias: multiplicidade
de cuidados; carinho; infantilizagdo; vulnerabilidade; deformacdo corporal e€;

dependéncia; como indica o seguinte diagrama:

Conceito de fim de vida na o6tica do
cuidador

Deformacéo
Corporal

Multiplicidade
de cuidados

Carinho Infantilizacéo Vulnerabilidade Dependéncia

Diagrama 1 CONCEITO DE IDOSO EM FIM DE VIDA NA OTICA DO CUIDADOR FORMAL

Relativamente & multiplicidade de cuidados, os resultados apontam para que o
idoso em fim de vida seja considerado uma pessoa que necessita de um maior numero

de ajudas, conforme indica 0s seguintes enxertos:



“‘Aqueles que precisam de mais cuidados” e que “Precisam de muitos mais

cuidados porque ndo tém como se defender” (C04).

O carinho foi referido pelos cuidadores como uma necessidade dos idosos em fim
de vida: “Aqueles que precisam de todo o nosso carinho” (C03) e “Sédo pessoas que

precisam mais de apoio” (C06).

No que concerne a infantilizacdo, os dados demonstram que existe uma
tendéncia para infantilizar o idoso em fim de vida, através de diminutivos: “é¢ um
bebezinho, ela é o nosso bebé” (C03) e “E um cristalsinho, & o nosso cristalsinho” (C05).
A vulnerabilidade é considerada como uma situacao de risco: “Pessoas que nao fazem

mal a ninguém, estdo muito vulneraveis” (C03).

A deformacdo corporal é outra caracteristica apontada, uma vez que existem
alteragdes corporais préoprias da evolugdo da doenga, deformando o corpo: “o corpinho
dela parece que se vai abrir, parece que se parte todo, parece que se da e a gente tem
que estar com cuidado” (C01); “esta toda tortinha, ndo fala nem nada, esta sempre com o
olhar fixo” (CO7).

A dependéncia relaciona-se com a necessidade de ajuda que o idoso em fim de
vida apresenta “precisa de tudo e de mais alguma coisa, ela comia sozinha, andava

sozinha e agora nao” (C07)
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1.2 COMUNICACAO ESTABELECIDA PELOS CUIDADORES COM O IDOSO EM
FIM DE VIDA EM ESTRUTURAS RESIDENCIAIS

Esta 4rea temdtica integra o tipo de comunicacdo estabelecida entre as

cuidadoras e o idoso em fim de vida.

Apesar de ser maioritariamente estabelecida com recurso a expressédo nédo-verbal,
também a expressdo verbal emergiu nesta categoria, ainda que referida menos vezes.
Assim, nesta &rea tematica obteve-se duas categorias: expressdo n&do-verbal e

expressao verbal, tal como indica o seguinte diagrama:

Comunicacao estabelecida pelos

cuidadores com o idoso em
Estruturas residenciais

Expressao néo
verbal

Expresséo
verbal

Demonstracao

Toque Disponibilidade Presenca

de carinho

Diagrama 2COMUNICACAO ESTABELECIDA PELOS CUIDADORES COM O IDOSO EM FIM DE VIDA EM ESTRUTURAS
RESIDENCIAIS

A categoria expressdo nao-verbal é evidenciada através do toque “fazer uma

festinha” (C02) e “pér-lhe a maozinha na mao deles” (C02);

A demonstracdo de carinho também ¢é utilizada: “A gente tenta fazer-lhe
carinhos, acarinhamo-los” (C01); “E sempre aquele miminho, chamo-lhe amiguinha”
(C03); “Dar-lhes carinho e fazer as coisas com jeitinho” (C05); “Mimo-o0s mais do que aos
restantes” (C06) e “As vezes da beijinhos” (C07);

A disponibilidade também é referida: “a gente tem de estar sempre atenta,
sempre alerta” (C03); “Eu estou sempre alerta e sempre preocupada porque ndés somos

uma familia” (C03); “Temos de prestar os cuidados que eles precisam, se estao sujos,

101



limpa-se” (C03); “Fago por dar mais atengdo a essas pessoas porque nao se queixam
nem nada” (C06)

A presenca é outra das atitudes comunicacionais: “A presenga das pessoas
porque quando estdo, mais ou menos em fase (pausa), o estado deles (pausa), sente
que ha alguém que esta ao lado deles e que é muito importante” (C02); “Dou-lhes
bastante apoio e forga" (C02); “Temos de os vigiar mais vezes” (C05) e “Tentamos estar

mais com elas em relagao aos outros” (C06)

Relativamente a categoria expresséo verbal, a comunicacdo estabelecida entre
as cuidadoras e os idosos em fim de vida, passa maioritariamente, pelas conversas
circunstanciais “Eu estou sempre a falar para ela, mesmo que ela nao fale, eu falo para
ela como se fosse outra pessoa. Como se fosse uma pessoa normal” (C03); “Dizemos
coisas meigas, palavras meigas” (C01); “Gosto de falar com eles, perguntar quem sou,
quem sao eles, ver a reacao deles para ver o que eles dizem” (C04) e “Como esta, minha
querida, minha menina” (C06) “Chamo-lhe meu amor, minha querida e puxo por eles”
(CO7).
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1.3 ESTRATEGIAS UTILIZADAS PELO CUIDADOR PARA SUPRIR AS
NECESSIDADES DOS IDOSOS EM FIM DE VIDA

Perante o idoso em fim de vida os cuidadores formais utilizam estratégias para
suprir as necessidades. Assim apds a analise de conteudo das falas dos cuidadores
emergiram duas categorias: Apelo aos cuidados de enfermagem ; Promocao de medidas

de conforto, (diagrama n° 3)

Estratégias utilizadas pelo cuidador para

superar as necessidades dos idosos

Apelo aos cuidados de Promocao de
enfermagem medidas de conforto

= ]

Terapéuticas
adequadas as
limitagdes do doente

Alimentagao
adequada as
limitagdes do doente

Aplicacdo de
cremes

Posicionamentos

Diagrama 3ESTRATEGIAS UTILIZADAS PELO CUIDADOR PARA SUPERAR AS NECESSIDADES DOS IDOSOS EM FIM DE
VIDA

Na categoria Apelo aos cuidados de enfermagem, é referido por uma cuidadora

que®... Chamamos a enfermeira e é a enfermeira que vem e faz os curativos” (C01).

Na categoria Promocdo de medidas de conforto emergiram quatro subcategorias:
Aplicacao de cremes, posicionamentos, terapéuticas adequadas as limitagcées do

idoso; alimentagdo adequada as limitagdes do idoso

A Aplicacdo de cremes, € mencionado por dois cuidadores: “Andamos com
certos cuidados com a pessoa. Pomos um cremezinho, vamos amaciando a pele“ (C01) e

“Ponho-lhes um creme, fago a barbinha, visto uma roupinha, unhas cortadinhas” (C03);

103



A subcategoria posicionamento é mencionada por um cuidador: “Com
almofadinhas debaixo do corpo, para que o copo néo esteja a fazer ainda mais pressédo”
(C01);

Terapéuticas adequadas as limitagcbes do idoso, também é mencionado por
dois cuidadores: “Todos esmagadinhos no meio da comida, se ndo engasga-se” (C01) e

“s6 comprimidos esmagados... Dou-lhes na boca e depois verifico se engolem” (C02)

Alimentagcdo adequada as limitacGes do idoso, € referido por trés cuidadores :
“Tem de ser tudo muito passadinho, liquido. Sopa passada, fruta passada, papinhas”
(C01); “Dou-lhes um prato de papas” (C03); “Cortar-lhe a comida” (C05) e “O leite
tentamos arrefecer o mais possivel, porque ela ndo se queixa de maneira a que nao seja
desagradavel” (C06)

1.4 ATITUDES DO CUIDADOR PERANTE O DIAGNOSTICO DE DOENGA INCURAVEL

Perante o diagnéstico de doenca incuravel os cuidadores formais assumem
diferentes atitudes. ApO0s a analise da informacdo emergiram trés categorias: fuga;

esperanca; aceitacao, tal como indica o seguinte diagrama:

Atitudes do cuidador perante o

diagndstico de doenca incuravel

Fuga Esperanca Aceitacio

Diagrama 4ATITUDES DO CUIDADOR PERANTE O DIAGNOSTICO DE DOENGA INCURAVEL

Uma das atitudes dos cuidadores perante o diagnéstico de doenca incuravel é a
fuga: “Uma pessoa enquanto anda, ndo pensa nisso” (C01); “Prefiro evitar a morte.

Prefiro deixar para outra colega. Nao lido bem com a morte” (C02); “Tive de fechar os
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olhos para n&do ver mais” (C02); “Nos também estamos sempre duas, a outra colega
ajudava” (CO7).

Dar esperanca também é um comportamento manifestado pelos cuidadores:
“Digo que vao ficar bons, que € uma fase passageira...para que n&o se dececionem e
continuem felizes” (C02); “Dar-lhe forca e dizer que as coisas ndo sdo bem assim, porque
a medicina estd avancada e dar-lhe esperanga” (C02); “Olhe vai passar, vocé vai andar.
Sempre para cima, sempre a tentar ter pensamento positivo” (C03); “Vocé vai ficar boa”,
“isso vai passar, vai ficar melhor” (C03) e “dizia que ia tudo ficar bem, que ia melhorar”
(C07).

Também alguns cuidadores referem ter uma atitude de aceitacdo perante a
inevitabilidade da morte: “Eu procuro aceitar, ela prépria tinha nocdo da doengca que
tinha, dizia que ia deixar de andar por causa da doenca” (C03); “Nao me mete medo,
reajo, visto-os e fago tudo” (C01); “temos de voltar a adaptarmo-nos a nova pessoa e
envolvemo-nos de novo e criar lagos outra vez, € tudo um recomec¢o” (C02); “Isto aqui é
para morrer ndo € para nascer, isto € um lar ndo é uma maternidade”(C02); “N&ao nos
adianta fazer aquele pranto” (C04); “a gente o que ha-de fazer a um idoso que esta
naquela situacao?” (C04); “Nos primeiros anos impressionava-me imenso mas agora

nao” (C06) e “E a realidade e ndo podemos fazer completamente nada” (CO7).
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1.5 SIGNIFICADO DE MORTE PARA OS CUIDADORES

Para os cuidadores formais, a morte significa: alteragcbes corporais; sono
profundo; desconhecido; término do sofrimento; algo natural, tal como indica o

seguinte diagrama:

Significado de morte para

os cuidadores

Alteracbes Sono . Término do Algo
corporais profundo Desconhecido sofrimento natural
l Anorexia l Olhar l Pele l Olfato

Diagrama 5SIGNIFICADO DE MORTE PARA OS CUIDADORES

Segundo os cuidadores, a morte esta relacionada com um conjunto de alteragfes
corporais. Nesta categoria emergiram quatro subcategorias: Anorexia; Olhar; Pele;
Olfato.

A anorexia é referida por dois cuidadores: “Come muito mal” (C01) e “o que come
vomita” (C01);

O olhar é mencionado por dois cuidadores: “Os olhinhos dela a quebrar cada vez

mais” (C01); e “Comeca a vir assim aquelas lagrimas aos olhos” (C04);

A pele é referida, por um cuidador: “Vejo-a a desfalecer, a perder a cor, air, air, a
ir" (C02)

O olfato: “Eu entrei aqui e tive uma percec¢ao de morte, o cheiro da morte” (C02).

A categoria sono profundo é referida por uma cuidadora: a morte € um sono
profundo” (C02)

Algo desconhecido também é relatado: “A morte € uma incognita” (C02); “O que

vai ser daquela pessoa?” (C02); “Em que mundo & que ele esta?” (C03) e “ja cheguei a
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perguntar, a muita gente até, até a uma enfermeira, o que € que vai na cabega deles?”
(C03).

O Termino do sofrimento, é apontado por uma cuidadora: “O sofrimento & pior

que a morte. A morte acaba com o sofrimento” (C02)

Algo natural é outro conceito dos cuidadores: “A morte como uma coisa normal,

como deve ser” (C02)

1.6 DIFICULDADES DOS CUIDADORES DE IDOSOS EM ESTRUTURAS
RESIDENCIAIS

A prestacdo de cuidados acarreta algumas dificuldades aos cuidadores formais
das estruturas residenciais. Apos a andlise dos dados emergiram trés categorias:
enfrentar a morte; comunicar de forma verdadeira; perceber o idoso, tal como indica

0 seguinte diagrama n° 6

Dificuldades dos cuidadores de idosos
em Estruturas Residenciais

Comunicar de forma

. Perceber o idoso
verdadeira

Enfrentar a morte

Diagrama 6DIFICULDADES DOS CUIDADORES DE IDOSOS EM ESTRUTURAS RESIDENCIAIS

Uma das dificuldades apresentadas cuidadores formais consiste em enfrentar a
morte, pelo que esta representa: “A pior fase que uma pessoa pode ver € a morte, a
aproximacdo da morte” (C02); “E um bocado de nds que nos sai” (C02); “A Gltima morte
que assisti senti-me muito mal, mesmo fisicamente” (C02); “Fiquei com a imagem dela

muito tempo, do rosto da morte” (C02).
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Outra dificuldade apontada pelos cuidadores formais consiste em comunicar de
forma verdadeira: “Custa-me transmitir essa informacdo quando me e dada mas a eles
nunca se deve dizer uma coisa dessas, deve-se poupar o maximo e fazer com que eles
sejam felizes. Deve ser terrivel ter de viver um pesadelo sem necessidade. Da minha
boca era incapaz de dizer que vocé tem um problema que é grave” (C02); “E sempre um
momento complicado em que ndo sabemos bem o que dizer’ (C05) e “E dificil. Nao ha

muito a dizer nessas situacdes, uma pessoa fica sem palavras” (C07).

Segundo os cuidadores perceber o idoso constituiu uma dessas dificuldades “ela
as vezes fala mas...vai buscar coisas da cabecinha dela...Eu digo assim vamos virar
para aquele lado e ela diz a terra” (C03); “N&o fala muito” (C03); “E dificil porque eles ndo
entendem, estamos a dizer uma coisa e eles estdo noutro mundo completamente
diferente” (C02); “se eles ndo falam, se ndo nos vém para poder falar connosco...” (C04)
e “Vem aquela lagrimazinha para nos tentar dizer alguma coisa, mas claro a gente 0 qué

nao sabe, ndo conseguimos perceber, ndo é7” (C04)

1.7 SENTIMENTOS/EMOGOES DOS CUIDADORES DE IDOSOS EM FIM DE VIDA EM
ESTRUTURAS RESIDENCIAIS

Os sentimentos/emocdes dos cuidadores formais perante o idoso em fim de vida
sdo variados. Apds a andlise de dados emergiram dez categorias: Ansiedade; Pena;
Impoténcia; despertar de lembrancas; desgosto; alegria; tristeza; choque; gratidao;

resignacédo; medo, tal como indica o seguinte diagrama n® 7

Sentimentos/emocdes dos cuidadores de
idosos em Estruturas Residenciais

lAns:;:dad l Pena llmgi(;ten llemgreangallDeSgOSto lAIegria lTriSteza lChoque lGratidéo IR%SA%na l Medo

Diagrama 7SENTIMENTOS/EMOGOES DOS CUIDADORES DE IDOSOS EM FIM DE VIDA EM ESTRUTURAS RESIDENCIAIS
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A ansiedade caracteriza-se por um estado de preocupacéo dificil de controlar. As
cuidadoras referem sentir ansiedade quando estdo perante o idoso em fim de vida: “Eu
ndo queria mas nado consigo, chego a casa e estou sempre a pensar neles, como esta,
como ndo esta” (C02); “WVenho com uma ansiedade e a primeira coisa é perguntar como
esta aquela pessoa” (C02) e “As vezes pergunto-me o porqué das pessoas estarem a
sofrer” (C03).

A prestacdo de cuidados suscita também o sentimento de pena: “Sinto muita
pena dela, porque era uma pessoa muito meiga” (C01); “Tenho pena deles. Ndo deveria
ser permitido chegar a um ponto... nestes casos até sou a favor da eutanasia” (C02);
“Claro que me da pena, eles sao todos bons” (C03); “Tenho pena dos idosos” (C04) e

“Sinto uma espécie de...ndo é bem pena, mas €” (C06).

Perante o idoso em fim de vida os cuidadores sentem-se impotentes “A gente
nao gosta, mas temos de nos sujeitar ao que é€” (C03); “Ver a pessoa a sofrer na cama e
ndo poder fazer nada, emaociona-me” (C05); “Na verdade também n&o podemos fazer

muito mais do que aquilo” (C06) e “sinto-me inutil” (CO6).

Outro sentimento/emoc¢do que emerge nos cuidadores € o despertar de
lembrancas “Eu tive uma forca que sei 14, nem sei explicar mas de uma certa maneira
tdo depressa subi como desci. SO tinha na ideia o meu pai. Parece que revivi esse
momento” (C02) “Foi um momento muito dificil para mim e fiz como se fosse o meu pai”
(C02) e “Faz-me alguma confusdo vé-los naquela situagdo...porque me faz lembrar a
minha avé” (C05).

No que diz respeito ao desgosto, os cuidadores relatam: “Nés criamos lagos
muito importantes na nossa vida e € um desgosto” (C02) e “A gente apega-se as pessoas

e custa-nos olhar para elas e vé-las naquela situagao” (C01).

O sentimento alegria os cuidadores referem: “Sinto-me feliz, porque estou num
servigco que gosto, gosto e sinto-me bem a fazer esses cuidados” (C01); “Estou a dar um

bocadinho de mim e sinto-me feliz por isso” (C01) e “Eu adoro trabalhar” (C03).

Os cuidadores expressam também estados de tristeza: “Estou triste porque me
faleceu alguém que gostava” (C01); “Mas custa sempre todos porque eles mal entram, é
como se fossem logo da familia. Parece que entram dentro de nés...” (C01); “As vezes
fico triste” (C03); “Sinto-me triste por eles, por estarem ali tdo fraquinhos” (CO05);
“Dependendo do tempo que a pessoa esta aqui, porque quanto mais tempo esta aqui a
pessoa mais custa, embora custe a todos porque todos sao seres humanos” (C06) e “Sou

capaz de andar assim um dia mais em baixo” (C07).
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Surge ainda, o choque: “As vezes fico um bocado chocada, em choque sem
saber o que fazer” (C03); “Nunca pensei que ela ficasse assim” (C03); “Quando a gente
ndo esta a contar leva assim um sopapo” (C04); “E uma coisa que a mim me choca”
(C04); “Quando eu entrei para aqui ainda andavam pelo pé delas, de repente, ficaram na
cama” (C07); “Fui para casa a pensar mas, fogo, ela estava bem” (C07) e “uma pessoa

no espaco de tdo pouco tempo como é possivel?” (CO7).

A gratiddo surge também como um sentimento/emocdo experienciada pelos
cuidadores: “Tem um Alzheimer bastante avancado e até foi engragado porque ela saiu
daqui muito confusa mas quando viemos embora ela ficou muito feliz e até me disse a ver
se vimos mais vezes que eu gostei muito e é isso que também nos aconchega” (C02) e
“veio com a mao dela a minha cara para me fazer um miminho. Eu tenho muito para dar
mas ela ainda conseguiu fazer-me um miminho. Também gosto que me digam uma

palavra bonita, um carinho...” (C03).

A resignacédo é também sentida pelos cuidadores “A estratégia € aceitar e ndo

fazemos grande espalhafato porque € assim” (C04).

O medo é outro sentimento/emocao experienciada, tal como demonstram as
afirmagdes: “tenho medo de falhar” (C06) e “é légico que ndo era capaz de ficar sozinha
um dia inteiro com eles, ndo é que tivesse medo mas por situacdes que pudessem surgir

e... e ndo saber fazer” (C0O7)
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1.8 ESTRATEGIAS DE COPING UTILIZADAS

Perante os sentimentos/emo¢des que emergem nos cuidadores durante a
prestacdo de cuidados ao idoso em fim de vida, os cuidadores adotam estratégias de
coping para superar esses sentimentos e emocdes. Assim, emergiram as seguintes
categorias: partilha com colegas; conto de histérias; introspecédo; uso de farmacos,

tal como indica o seguinte diagrama n° 8

Estratégias de

coping utilizadas

Partilha com as
colegas

Conto de histérias Introspecao Uso de farmacos

Diagrama 8ESTRATEGIAS DE COPING UTILIZADAS

A partilha com as colegas, surge como uma das estratégias de coping a que os
cuidadores recorrem “Ajudamo-nos umas as outras, falamos...a umas que sentem mais
umas coisas, outras menos e vamos tentando levar” (C01) e “Telefono as colegas e

pergunto se fiz isto, se fiz aquilo” (C06).

As auxiliares também partilham os momentos vivenciados através do conto de
histdrias a pessoas externas a Estrutura Residencial “Conto uma histéria ou outra. Digo
que estou triste” (CO01); “Quando as coisas estdo mais complicadas lamento-me um
bocado” (C02); “Tenho de partilhar um bocadinho o peso que levo” (C02); “As vezes com
a minha irm&o pronto, eu gosto de falar do meu trabalho, sinto-me bem” (C03); “As vezes
falo em casa, sou de ca e digo: olha fulano esta mal, fulano faleceu” (C04); “As vezes, em
casa, com os meus filhos mas também evito porque eles tém as coisas deles” (C06); “Em

casa as vezes comento, com a minha m&e ou com o meu marido” (C07).

Entre a partilha com as colegas e o conto de historias, surgem também

momentos de maior introspecdo, nomeadamente: “As vezes penso comigo, sera que
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esta tudo bem, sera que deixei tudo direitinho?” (C03); “Vou pelo caminho a pensar mas
passa-me, arranjo que fazer” (C04); “Vou para casa e estou sempre aqui. Chego a casa e
sera que fiz isto, sera que apontei aquilo” (C06); “Nunca me consigo desligar
completamente” (C06) e “Levanta-nos questbes, levanta muita coisa a pensar’
(C07).0utra estratégia de coping que emerge da prestacéo de cuidados ao idoso em fim
de vida é o0 uso de farmacos: “Tenho um pequeno comprimido que tomo para a

ansiedade, pronto mas no geral tento desligar um bocado” (C06)
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CAPITULO 5

DISCUSSAO DOS ACHADOS, CONCLUSOES E IMPLICACOES DO ESTUDO
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1. DISCUSSAO E SINTESE DOS ACHADOS

Apés a apresentacdo e analise dos dados obtidos, emerge o momento de discutir
os achados tendo em atencdo o marco teorico, evidenciando assim a importancia deste
estudo e os contributos que pode dar face a intervencado dos cuidadores formais em

idosos em fim de vida numa estrutura residencial.

Atendendo ao objetivo do estudo de Conhecer os sentimentos e emocgdes
experienciados pelos cuidadores formais de estruturas residenciais perante o idoso em
fim de vida, com o propdésito de poder contribuir para o desenvolvimento de estratégias
de intervencdo que visem melhorar o bem-estar do cuidador formal e da pessoa cuidada

através de formacao e suporte emocional, recorreu-se a técnica da entrevista.

Os cuidadores formais de  Estruturas Residenciais experienciam
sentimentos/emocdes positivos e negativos dependendo do momento e do cuidado
vivenciado. Tal como refere Vinogradov e Yalom (1992)estes sentimentos alternam entre
dois extremos: por vezes os cuidadores sentem-se poderosos, competentes e efetivos,

outras vezes, sentem-se impotentes e incapazes.

Cuidar do idoso em fim de vida gera aos cuidadores do presente estudo,
sentimentos de angustia, inseguranca e desanimo. Mas, esta experiéncia varia de
cuidador para cuidador, na medida em que alguns destes sentem prazer. Os cuidadores
experienciam sentimentos positivos sobretudo quando os cuidados prestados produzem
bons resultados em termos de qualidade de vida para o idoso. Foi possivel verificar
também que alguns cuidadores tém dificuldade em demonstrar e assumir 0s
sentimentos/emocdes que o cuidar de idosos em fim de vida suscita, pelo medo de serem
alvo de criticas depreciativas. A dificuldade em demonstrar e assumir 0os sentimentos é
igualmente influenciada pelos proprios valores do cuidador que o impedem de se
manifestar por achar indelicado a transmissdo desses sentimentos. Também Santos
(2003)refere que quando o cuidador quer fazer tudo pelo idoso e pouco consegue
alcancar, devido aos recursos limitados que tem para oferecer, encontra dificuldades para

identificar os seus préprios sentimentos.

No presente estudo identificaram-se 0s sentimentos/emogfes mais
experienciadas pelos cuidadores perante o cuidado ao idoso em fim de vida sdéo:
ansiedade, pena, impoténcia, despertar de lembrancas, desgosto, alegria, tristeza,

choque, gratidao, resignacao e medo. A ansiedade é caracterizada por uma sensacao



desagradavel e desconfortavel derivada a antecipagéo de algo desconhecido. Também a
literatura aponta para a ansiedade em casos de estados terminais, em que o0 momento da
morte é eminente. Carroll et al. (1993) revela a presenca de ansiedade e depressao nos
cuidadores formais a idosos que necessitam de cuidados paliativos. No entanto a
ansiedade apresenta niveis mais elevados. Os resultados do estudo de Carroll et
al.(1993) demonstraram que a ansiedade tende a ser mais elevada no grupo de
profissionais mais experientes em cuidados paliativos (4-6 anos), o que pode ser
interpretado como uma relacdo com o aumento dos niveis de burnout. Os profissionais
menos experientes (1-3 anos) sdo 0s que apresentam niveis de depressdo mais
elevados, relacionando-se este facto com a dificuldade em lidar com questdes em torno
da morte. Segundo Higginson et al (1990) a ansiedade é um dos problemas mais graves
relatados pelos cuidadores. Uma doenca em fase avangada causa a quem convive

ansiedade moderada ougrave.

A penaé considerada como um sofrimento psicolégico intenso e aparece como
um sentimento provocado pelo facto dos cuidadores entenderem como injusto os idosos
viverem um processo de degradacéo fisico e emocional. No que diz respeito & pena,

verificou-se uma certa aposiopese na referéncia deste sentimento.

A impoténcia, caraterizada pela incapacidade e falta de forca para mudar a
realidade, é relatada como um sentimento que surge durante o ato de cuidar, devido ao
facto de ndo se conseguir proporcionar uma inversdo da situacéo clinica do idoso que se
encontra em fim de vida. Este facto pode desencadear quadros depressivos
momentaneos ou predispor a quadros de maior gravidade. Considera-se ainda que o
sentimento de impoténcia juntamente com a auséncia da crenca em reverter a situagéo
clinica da pessoa, pode influenciar a qualidade do cuidado prestado. E fundamental que o
cuidador percecione que nao é julgado e que a morte é inevitavel. Conforme refere
Corner (2003), o sofrimento do doente cria frequentemente um sentimento de impoténcia

a gquem cuida.

A prestacdo de cuidados ao idoso em fim de vida desperta no cuidador formal
lembrancas que permitem reportar-se ao tempo passado e presentifica-lo. As
lembrancas referidas pelos cuidadores formais reportam-se a problemas de salde dos
seus entes queridos com desfecho de morte levantando questdes relativas ao processo
de luto. A adaptacdo a perda de alguém, com a qual existem lagos vinculativos, € um
processo faseado que origina uma sensacgdo de vazio, dor, desamparo, agitacao fisica,
apatia e depressdo (Mendoncga, 2011). Assim, relembrar é mais do que rever imagens, é

transportar-se até ao interior delas e ser novamente por elas afetado (Vygotski, 2000).

116



Os cuidadores manifestam similarmente sentimentos de desgosto, exprimido com
algum pesar, dissabor e magoa, por ndo conseguirem reverter o quadro de fim de vida e
por presenciar a morte de alguém de que gostam. Surge também nos cuidadores o
sentimento de alegria que € sentida como satisfacéo pelos beneficios que o cuidar trouxe
ao idoso em fim de vida. Apesar disso, experienciam igualmente sentimentos e emocoes
mais negativas como a tristeza, causada pela evolucdo gradual da doenca e pelo estado
de dependéncia dos idosos em fim de vida. Encarar o fim de vida faz emergir sentimentos
de choque pela ndo compreensdo da morte. E certo que nestas situacdes é o cuidador
que mais da a pessoa cuidada, no entanto, os cuidadores também se sentem
gratificados. A gratidao expressa-se através de pequenos gestos e pequenas palavras
gue na sua maioria, traduzem a felicidade da pessoa cuidada e o reconhecimento das
acoes do cuidador. Outro sentimento manifestado pelos cuidadores € o medo que se
relaciona com a vontade de ndo querer falhar, de saber reagir e de saber estar perante
as diversas situa¢des que podem decorrer do processo de cuidados perante o morrer. No
meio de todo este turbilhdo emocional, os cuidadores acabam por acolher a situagdo sem

a tentar alterar, experimentando um sentimento de resignagéao.

A consciencializa¢do do estado emocional ajuda o cuidador a sentir-se confiante e
mais capacitado para cuidar do idoso em fim de vida. Assim, esta consciencializagdo
pode ajudar o cuidador a interiorizar na sua rotina um processo de reflexdo, de auto-
monitorizacdo e de dominio que permita uma prestagdo de cuidados com o minimo de

sofrimento.

Os fatores que influenciam a vivéncia destes sentimentos/emoc¢fes sdo Varios,
nomeadamente a existéncia de situacdes passadas menos positivas, a propria

personalidade, o desconhecido que a morte impde, entre outros.

Para melhor compreender o enquadramento dos sentimentos/emoc¢des perante o
cuidado ao idoso em fim de vida, é necessario esclarecer o conceito que os cuidadores
tém de fim de vida, pois o significado que estes lhe atribuem podera influenciar ou até
condicionar a sua conduta na prestacdo de cuidados. Assim, os cuidadores formais
entendem o idoso em fim de vida como aquele que necessita de uma multiplicidade de
cuidados, de maior carinho e de maior disponibilidade, dada a sua vulnerabilidade,
dependéncia e consequente deformacdo corporal que a doenca impde. Para definir o
idoso em fim de vida é comum os cuidadores recorrerem a substantivos e diminutivos
que sugerem a infantilizagéo da pessoa, tais como “bebé” e “cristalzinho”. A infantilizagéo
esta relacionada com os conceitos de dependéncia e vulnerabilidade do idoso, ja que o

cuidador passa a prestar cuidados semelhantes aos que seriam direcionados a uma
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crianga, principalmente o banho, troca de fraldas, higiene oral e alimentagdo (Inocenti,
Rodrigues & Miasso, 2009). No entanto, a infantilizagdo ndo se fica pelo conceito mas
alarga-se a vivéncia e comunicacdo que o cuidador estabelece com o idoso. Um facto
bastante curioso que surge na definicdo de idoso em fim de vida na ética dos cuidadores
€ a inducao deste conceito para os idosos acamados e ja numa situacdo de fragilidade
consideravel, especificamente em estados terminais e/ou vegetativos, sendo que 0s
restante idosos, portadores de doencas como Alzheimer e cancro ndo sdo considerados
doentes paliativos ou portadores de doencas incuraveis. Este facto reforca a
caracteristica apontada na definicdo de idoso em fim de vida como sendo uma pessoa
dependente com necessidades acrescidas e aponta para um desconhecimento do real
conceito de idoso paliativo e doenca incuravel, o que poderd indicar a necessidade de
formacdo nesta area. A incapacidade de reconhecer atempadamente os idosos com
necessidades de cuidados paliativos ndo se cinge aos cuidadores formais das estruturas
residenciais mas pode alargar-se a muitos outros profissionais na area da saude e até a
sociedade em geral, pela escassa formacdo e sensibilizagdo que existe nesta area
(Viana, 2011).

Perante o0 diagnostico de doenga incuravel, os cuidadores adotam
comportamentos de fuga, procurando manter a esperanca, baseada na premissa de que
“a medicina esta avangada” e que o quadro clinico se possa reverter. A esperanca
assume-se como uma convic¢ao de que o idoso pode interferir nos resultados e na sua

gualidade de vida de forma positiva (Harpham, 2003).

Ao nivel da comunicacdo entre o cuidador e o idoso em fim de vida destaca-se
sobretudo a expressao ndo-verbal, evidenciada através do toque, com uma forte carga
afetiva e que transmite uma mensagem de calma, presenca e apoio. Surge também,
como manifestagdo ndo-verbal, a demonstracdo de carinho e a presencga, que comprova
a necessidade sentida pelos cuidadores em apresentar maior disponibilidade a estes
idosos. A disponibilidade permite ao cuidador mostrar que esta presente e revela uma
atencdo particular. De certa forma, permite escutar calmamente e ainda identificar as
inquietacdes da pessoa (Estanque, 2011). Em relacdo a expressao verbal, estabelecem-
se conversas circunstanciais, que tentem avaliar o estado de salde e consciéncia do

idoso. Estas conversas sdo sempre baseadas em palavras demonstrativas de carinho.

Os cuidadores em Estruturas Residenciais prestam sobretudo cuidados de
higiene, alimentac&o e organizacdo do espaco individual e, no decorrer destes cuidados,
recorrem a estratégias para superar as necessidades dos idosos em fim de vida. Quando

algo acontece que foge do ambito das suas competéncias, os cuidadores formais apelam
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aos servigcos de enfermagem, como por exemplo para fazer curativos. No normal decorrer
da prestacéo de cuidados e vivéncia quotidiana na Estrutura Residencial, os cuidadores
promovem medidas de conforto que na sua maioria visam a estabilizagdo do estado
saude do idoso, tais como a aplicacdo de cremes, 0s posicionamentos para evitar
complica¢des como Ulceras de pressao e terapéutica adequada as limitagbes do idoso, o0
gue implica esmagar os comprimidos ou coloca-los juntamente com a comida, para
facilitar a degluticdo dos mesmos. As medidas de conforto comportam ainda uma
alimentacdo adequada as limitacbes do idoso, através de gestos como cortar 0s
alimentos em pedacos mais pequenos ou até mesmo tritura-los e verificar a sua
temperatura antes de os servir. Para os cuidadores a alimentacdo é um ato repleto de
simbolismo que é interpretado como potencial para promover o bem-estar fisico,
psicolégico e emocional da pessoa, na medida em que representa um meio de
manutencdo da saude e restauragdo da doencga. Hopkinson et al. (2006) no seu estudo
com doentes, cuidadores e enfermeiros especialistas em cuidados paliativos, revelou que
os cuidadores e enfermeiros tém niveis de ansiedade mais elevados em relagcdo a estes
sintomas do que os do proprio doente. Quando a perda de peso se torna visivel é
configurada como uma manifestacdo indesejavel da doenca que simboliza a progresséao
da mesma e a proximidade da morte (McClement et al., 2003) Assim, perante a alteracao
dos padrdes alimentares, o cuidador pode apresentar sentimentos de ansiedade,
frustragéo, revolta e culpa.

Verificou-se também que as principais dificuldades dos cuidadores se relacionam
com o ato de comunicar de forma verdadeira e com enfrentar a morte. Os cuidados de
higiene surgiram equitativamente como uma dificuldade, no entanto s&o considerados
como uma contrariedade apenas na fase inicial do exercicio das funcdes de cuidador.
Esta dificuldade relaciona-se com a manipulacdo de um corpo deformado que vai

perdendo as caracteristicas que a sociedade considera como belo.

Considera-se que enfrentar a morte € um momento dificil de ultrapassar pois
remete os cuidadores para a sua propria finitude. Acreditando-se assim que esta

dificuldade se relaciona com o significado que atribuem a este fenémeno.

Um estudo de Rooda, Clements & Jordan (1999), com mais de 400 enfermeiros a
trabalhar em cuidados paliativos, constatou que as atitudes de medo e evitamento da
morte eram as que mais afetavam negativamente as atitudes face ao cuidado a prestar
ao doente em fase final de vida. No presente contexto em estudo, a morte representa um
conjunto de alteracbes corporais marcadas por tracos de anorexia, caquexia,

acompanhados por um conjunto de sinais indicativos da eminéncia da morte,
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nomeadamente: palidez da pele, olhar quebrado e um odor diferente. Apelidada de sono
profundo, a morte aparece como algo desconhecido, enigmético e incognito que levanta
questdes aos cuidadores acerca do que acontecera depois do término da vida. Apesar
disso, a morte representa para alguns cuidadores do estudo: o fim do sofrimento; algo
natural; e um fenémeno a ser aceite. Dunk, Otten & Stephens (2005) constataram que o
tempo de exercicio profissional, o nivel educacional e as formagdes ja realizadas nesta
area, eram os melhores preditores de atitudes positivas face a morte. No entanto,
gualquer contato com a morte ou com o processo de morrer desperta uma inevitavel
resposta especifica e, tanto faz aceita-la, reprimi-la ou mesmo negéa-la que o confronto
com a morte sera sempre gerador de tensao, stress, tristeza, atividade exagerada e

fadiga (Stedeford, 1986).

No que respeita a comunicar de forma verdadeira, a principal dificuldade dos
cuidadores prende-se com a transmissdo de mensagens de forma clara e direta. Os
cuidadores tendem a esconder parte da informagéo, sobretudo no que concerne a
situacao clinica do idoso. Contudo, debatem-se com um conflito interno entre contar ou
nao contar a ma noticia ao idoso e familiares e questionam-se sobre a maneira como irdo
repartir essas informagdes com as pessoas envolvidas (Duarte, 2008). Segundo Farber et
al.,, (2002), a comunicacdo de mas noticias nem sempre ocorre de forma satisfatéria
devido a um grande controlo por parte dos profissionais, dificultando a detegdo ou
valoragéo correta da aflicdo dos doentes e seus familiares. O facto de os cuidadores
adotarem este comportamento pode condicionar a tomada de decisédo que, idealmente,
deverd ser baseada em melhores informagfes, consistentes com 0s objetivos e valores
de cada individuo. Outra dificuldade apontada pelos cuidadores consiste em perceber o
idoso, isto é, saber o0 que sente e em que pensa, pois grande parte dos idosos em fim de

vida apresenta um elevado comprometimento da fala e da dimenséo cognitiva.

Para superar as dificuldades sentidas e gerir os sentimentos suscitados pela
prestagdo de cuidados, tarefas e desafios consequentes, os cuidadores recorrem a
estratégias de coping que se centram, maioritariamente na partilha de histérias fora do
contexto instituicional e na criagdo de momentos de partilha com as colegas de trabalho.
Surge ainda o recurso a introspecao e recapitulacdo do trabalho realizado, na tentativa de
tranquilizac@o pessoal enquanto estdo fora da instituicdo, como outra estratégia adotada

pelos cuidados.

Por dltimo, os cuidadores mencionam o recurso a farmacos como estratégia de
coping. Os cuidadores adotam esta estratégia porque tém dificuldade em assumir e lidar

com as verdadeiras emocdes e fragilidades.
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Os resultados obtidos neste estudo estdo intimamente relacionados com as
opcdes metodoldgicas delineadas anteriormente. Considera-se que este estudo permite
uma leitura dos resultados situado do ponto de vista contextual, histérico e social do
fendmeno em causa, e sO assim pode ser lido. Para alguns autores este aspeto podera
ser considerado uma limitacdo, no entanto representa uma potencialidade na medida em
que os fendmenos, ao estarem situados permitem a sua transferéncia para o dominio da

intervencdo no sentido de melhorar a qualidade do cuidado prestado.

E ainda de ressaltar que o estudo foi desenvolvido numa instituicdo pequena mas
com fortes ligagbes a comunidade, em que o0 numero de cuidadores inquiridos representa

um numero significativo tendo em conta o numero total de cuidadores.
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CONCLUSOES, IMPLICACOES E LIMITACOES DO ESTUDO

As Estruturas Residenciais para Idosos aparecem como uma solugdo para muitas
familias portuguesas que necessitam de ajuda das instituicbes da comunidade, sobretudo
em casos de elevada dependéncia, causada por doencas crénicas, evolutivas e
terminais. Estas instituicdes comprometem-se a responder as necessidades bio-psico-
sociais da pessoa que acolhem, através da prestacao de cuidados especificos.

Tendo em conta a pretensdo de conhecer o0s sentimentos e emocdes
experienciados pelos cuidadores formais de estruturas residenciais perante o idoso em
fim de vida, com o propdsito de contribuir para o desenvolvimento de estratégias de
intervengdo que visam melhorar o bem-estar do cuidador formal e da pessoa cuidada
através de formacédo e suporte emocional, a opcao pela metodologia qualitativa revelou-
se adequada. Esta escolha possibilitou a compreenséao e conhecimento aprofundado do
fendmeno em estudo que se assume como complexo e multidimensional, pois afeta o

cuidador em varios dominios da sua vida.

Este estudo permitiu concluir que o cuidado ao idoso em fim de vida requer uma
readaptacdo constante do cuidador formal. Os cuidadores necessitam de enfrentar
situacdes geradoras de uma variabilidade de sentimentos e emocdes dificeis de aceitar.
Assim, as emoc0fes/sentimentos dos cuidadores sao despoletados durante todo o
processo de cuidar, exacerbando-se no contacto com a morte. Também lidar com o
sofrimento e presenciar um corpo que perdeu a sua beleza, causa nos cuidadores
sentimentos de tristeza e por vezes de fuga. Estes aspetos sdo corroborados pela
literatura que aponta para uma grande variabilidade de sentimentos experienciados pelos
cuidadores como: ansiedade, pena, impoténcia, despertar de lembrancas, desgosto,
alegria, tristeza, choque, gratidéo, resignagdo e medo. Estes sentimentos e emogdes sdo
muitas vezes influenciados pelas vivéncias passadas e por um processo de luto ndo

efetuado.

Os sentimentos/emocdes dos cuidadores formais de estruturas residenciais estdo
intimamente ligados a perspetiva dos cuidadores relativamente ao conceito de cuidar em
fim de vida. Os cuidadores formais do presente estudo caracterizam o idoso em fim de

vida como vulneravel e extremamente dependente.

A comunicacdo/relacdo dos cuidadores com a pessoa cuidada circunscreve-se a

conversas informais e a expressao nao-verbal através do toque, entendido como uma



manifestacdo de carinho. Esta comunicacdo vai acontecendo ao longo da prestagcédo de

cuidados.

Os cuidados prestados ao idoso em fim de vida numa Estrutura Residencial para
Idosos procuram promover o seu conforto, autonomia e bem-estar. Para isso, 0s
cuidadores formais procuram que o idoso execute as suas atividades basicas de vida
diaria, como a alimentacgéo, recorrendo a estratégias facilitadores.

Face aos cuidados prestados pelos cuidadores formais, as caracteristicas
estruturais e de funcionamento das Estruturas Residenciais para ldosos e ainda do défice
de formacéo dos profissionais, ndo se pode falar em cuidados paliativos em instituicbes
desta natureza, mas pode afirmar-se que sdo desenvolvidas acdes paliativas que visam o

bem-estar do idoso em fim de vida.

Os resultados deste estudo permitem ainda identificar dificuldades na area
comunicacional e relacional. Assim, é necessario o desenvolvimento de estratégias que
conduzam ao desenvolvimento de habilidades e competéncias comunicacionais.
Considera-se que a formacdo serd o caminho para superar 0S constrangimentos

encontrados no processo de cuidar.

Enfrentar o desconhecido e 0 misterioso momento da morte é um desafio que os
cuidadores tém que aprender a encarar e suportar. E necessario criar momentos que

levem a reflexdo e a partilha, de forma a descobrir um novo sentido para o cuidar.

Considera-se igualmente pertinente que a estrutura residencial se consciencialize
gue cuidar em fim de vida exige dos cuidadores formais maior disponibilidade e formacao
para atender as necessidades do idoso em fim de vida, nas suas varias dimensdes

humanas.

Este estudo demonstra ainda a necessidade de se expandir 0 nUmero respostas
de apoio aos idosos que precisam de cuidados paliativos. A sensibilizagdo da sociedade
em geral é fundamental para o reconhecimento dos cuidados paliativos em estruturas
residenciais para idosos. E necesséario também que se desenvolva um trabalho em rede
com as diversas instituicoes e servicos de apoio. No entanto, uma maior e mais eficaz
articulacdo entre instituicbes ndo dispensaria a necessidade de formagéo, o treino de

habilidades e o apoio ao cuidador na gestdo emocional.

Dada a complexidade dos sentimentos/ emoc¢des que o cuidar de doentes em fim
de vida acarreta, bem como as condicionantes relativas ao espaco fisico e social onde

esses cuidados sdo prestados, reitera-se a importancia de se investir numa formacao
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especifica para este tipo de cuidadores. Essa formacdo, baseada no treino de
competéncias e no aumento de informacdo, poderd incidir na comunicacdo de mas
noticias, no tratamento de sintomas, preparacdo para a morte e sobre doencas
especificas, nomeadamente as mais prevalentes da estrutura residencial. Seria também
pertinente que os cuidadores tivessem um acompanhamento psicolégico e emocional

mais proximo.
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ANEXO Il

PEDIDO DE AUTORIZACAO



EXMO. SENHOR
Presidente do Centro Social e Cultural de

Vila Praia de Ancora

Venho por este meio pedir autorizacéo para efetivacdo do Projeto de Investigacédo
de Mestrado, de Carina Filipa da Costa Ferreira, Licenciada em Educacdo Social

Gerontoldgica e Aluna do | Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos.

O presente projeto de investigacdo tem como titulo os Sentimentos perante o
cuidado ao doente paliativo em Estruturas Residenciais para Idosos e, portanto,
visaConhecer os sentimentos que o cuidado a doentes paliativos suscita nos cuidadores
das Estruturas Residenciais para ldosos. Especificamente, pretende Descrever a vivéncia
entre o cuidador e o doente em fim de vida; Identificar as inquietagbes e recompensas
dos cuidadores na prestacdo de cuidados; Identificar estratégias de compensacédo dessas

inquietagdes.

Subscrevo este pedido solicitando a V. Exa. na qualidade de Investigadora
principal, autorizacdo para a efetivacdo do projeto de investigagdo em epigrafe, a realizar
no Centro Social e Cultural de Vila Praia de Ancora, com os colaboradores afetos a

valéncia Estrutura Residencial para ldosos.

A referida colheita de dados incidir4 sobre os sentimentos dos colaboradores que
prestam cuidados a doentes em situagédo paliativa e o instrumento de recolha a utilizar

sera a entrevista aberta.

Certifica-se desde ja que sera garantido o anonimato e a confidencialidade dos
dados e assume-se 0 compromisso de apés o término do referido estudo, informar a

instituicdo dos respetivos resultados.

Remeto em anexo toda a documentacdo necessaria a submisséo da Direccao do

projeto de investigacdo supracitado.

Com os melhores cumprimentos,

Carina Ferreira
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espaco abaixo e obrigada

por aceitar dar a sua imprescindivel contribuicédo
Designacéao do Estudo:

Eu, abaixo-assinado, (nome completo)

,tomei conhecimento do objetivo do

estudo de investigagdo no ambito “realizado por, a frequentar o | Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude de Viana do Castelo, e da forma como
vou participar no referido estudo. Compreendi a explicacdo que me foi fornecida acerca
da investigacao que se tenciona realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-
me dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessérias, e de todas obtive

resposta satisfatéria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da Declaracdo de
Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objectivos, os
métodos, os beneficios previstos, 0s riscos potenciais e o eventual desconforto. Além
disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participacdo

no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo para a minha pessoa.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método proposto pela investigadora.

Data: / /20

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:

Assinatura:;
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FICHA SOCIO-DEMOGRAFICA



Ficha Socio-demografica
Data: / /

|dade:

Género:

Masculino

Feminino

Estado Civil:

Solteiro(a)

Casado(a)

Divorciado(a)

Viavo(a)

Escolaridade:

Analfabeto

4° ano

Ensino basico

Ensino Secundario

Ensino Superior

Funcéo:

Ha quanto tempo trabalha na Estrutura Residencial:




APENDICE ||

GUIAO DA ENTREVISTA



INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

GUIAO DE ENTREVISTA

Na presente entrevista iremos conversar sobre o trabalho que desenvolve na Estrutura
Residencial, nomeadamente, em relacdo aos idosos em situagao paliativa. Pedia-lhe
entdo que pensasse um pouco no que sente quando presta cuidados a este tipo de
doentes.

1. Que comunicacao/relacéo estabelece com os idosos em situagéo paliativa? Pode

contar-me uma experiéncia?

2. Que tipo de cuidados presta a estes idosos?

3. Que sentimentos lhe surgem quando presta estes cuidados?

4. Que estratégias de coping adota?

5. Costuma partilhar os seus sentimentos/emoc¢des com alguém?



APENDICE ||

EXEMPLO DE UMA ENTREVISTA



Transcri¢gdo Entrevista — E002

Carina: Eu gostava de saber como é a relacdo que estabelece com os idosos que tém

doencas incuraveis, por exemplo alzheimer, cancro, ...

Cuidadora 2:A minha relagcdo com eles € de amor, muito muito amor. E tentar dar o meu
melhor todos os dias. Como por exemplo, fazer uma festinha, embora muitos deles nao
entendam mas sentem. Sentem a presenca das pessoas quando estdo mais ou menos,
em fase do estado deles, sentem que ha alguém que esta ao lado deles e que é muito
importante, nos relacionar-mos bem com eles nem que seja p6r-lhe a méozinha na méao

deles, para se acalmarem...
Carina: Pois, e costuma conversar com eles alguma coisa que a deixam incomodada?

Cuidadora 2: E assim é dificil falar com eles porque eles ndo entendem, nos estamos a
falar, estamos a dizer uma coisa e eles estdo noutro mundo completamente diferente,

mas eu tento acompanhar o mundo deles, ndo eles o meu mas eu o deles.
Carina: entrar no que eles estédo a ver e a sentir

Cuidadora 2: Exatamente, para que nao se dececionem e continuarem felizes. Nao os

vou contrariar naquilo que dizem, portanto entro eu no mundo deles.
Carina: E quando os idosos Ihe perguntam se vao ficar bons, como reage?

Cuidadora 2: Eu apoio sempre, dou-lhes bastante apoio e forca, porque realmente
quando fazem essa pergunta eu dou todo o meu apoio, digo que vao ficar bons, que é
uma fase passageira, que sao pessoas bonitas e sdo pessoas queridas. Isso acho que é

muito importante para o dia-a-dia deles, para terem vontade de continuar...
Carina: Que tipo de cuidados é que presta aos idosos?

Cuidadora 2: Eu cuidados é o acompanhamento da parte medica, e acaba por ser

também um bocadinho da parte psicoldgica

Carina: Pois, acaba por ser vocé que estd na linha da frente quando recebem certas

noticias. Como é acompanha-los ao médico?

Cuidadora 2:E dificil. E dificil fazer um acompanhamento deste género. Mais cedo ou
mais tarde essas pessoas acamam e o médico é que vem cé a instituicdo, mas ainda no
outro dia, fui com a D. X, que também tem um alzheimer bastante avangcado, mas ainda

anda, ainda esta numa fase controlada e até foi engragado porque ela saiu daqui muito...



como hei-de dizer, ela ndo ia para o médico, estava fora de questéo, ela ia passear. E foi
ao hospital e eu perguntei-lhe onde estava e ela disse que estava em Viana mas nao
sabia onde. E a neurologista estava afalar com ela e ela ndo teve nocdo que estava a
falar da doencga dela e quando viemos embora ela ficou muito feliz que até me disse “ a

ver se vimos novamente porque eu gostei muito deste passeio”.
Carina: Toda contente

Cuidadora 2:Toda contente. Mas nao estava consciente de onde foi nem do estado de

saude. Mas foi bom para ela, de uma certa maneira.

Carina: E quando acompanha, por exemplo, vai ao médico com um idoso e é-lhe dado

um diagnostico de uma doenca grave e incuravel, como &, o que sente?
Cuidadora 2:Custa (pausa) sobretudo quando esta consciente do que é.
Carina: Sim, quando estao conscientes.

Cuidadora 2: E assim, cada caso € um caso mas eu vivi muito a doenca do meu pai e

ainda hoje a tenho muito presente e acabo por comparar com as outras pessoas...
Carina: Acha que as suas vivéncias aqui a fazem lembrar...

Cuidadora 2: Fazem, fazem. Eu fui bastante forte em relacdo ao meu pai, tentei sempre

ajuda-lo e acho que foi um momento em que eu tive de me esforgar porque...
Carina: Teve de mostrar mais for¢ca do que a tinha

Cuidadora 2: Tive! Tive mesmo. Foi um momento muito muito dificil para mim porque eu
fiz como se fosse o meu pai naquele momento. Ele ficou completamente destro¢cado néo
€? Saber de uma situagdo tdo grave, ele vinha doente. Mas eu depois de passar aquilo,
de o animar e de lhe dar forca e dizer que as coisas se calhar ndo seriam assim, porque
a medicina esta avancada e a dar-lhe esperanca. Eu tive uma forca que sei l4, nem sei
explicar mas de uma certa maneira, conforme subi também desci! Juntou-se um bocado

a ideia relacionado com o meu pai. Parece que revivi esse momento.

Carina: Acha que o facto do Sr. X estar aqui ha mais tempo também potencia esse

sentimento?

z

Cuidadora 2: Claro que ja o conhecemos e é sempre dificil mas acho que nessas
situagdes era igual. Quando séo essas situagdes, as pessoas sao iguais, sensibilizo-me

com todos, ndo é a questao de estarem aqui ha muito tempo porque é sempre dificil...



Carina: é sempre dificil...
Cuidadora 2: muito, muito.

Carina: O que sente quando estd a cuidar deles, a dar a medicagdo, por exemplo,

guando estdo assim em estado vegetativo?

Cuidadora 2: Eu nunca tive pena, € um sentimento um bocado...mas pronto, tenho pena
deles. Nao deveria ser permitido chegar a um ponto... (em tom muito baixo) eu pronto,

nestes casos até sou a favor da eutanasia. Acho que ndo é humano, nao é?

Carina: Infelizmente, acontece (pausa) E quando acompanha ao médico, quando o idoso
ndo esta consciente, e o médico Ihe diz, a si, que ndo h& nada a fazer, que agora é

esperar, como se sente, tenta dizer-lhes?

Cuidadora 2: N&o, nunca. Primeiro é muito dificil porque me custa transmitir essa
informacgé@o quando me é dada mas a eles nunca se deve dizer uma coisa dessas, deve-
se poupar o maximo e fazer com que eles sejam felizes. Porque, ha uns que nao
entendem mas para os que entendem deve ser terrivel viver um pesadelo sem
necessidade. Portanto, evito. Da minha boca sou incapaz de dizer que vocé tem um
problema que é grave, eu nunca digo. Quando vejo as tensdes ou os diabetes, digo

sempre esta tudo bem, vejo que tem sintomas mas nunca digo.
Carina: Diz alguma coisa animadora...

Cuidadora 2: Exato, digo sempre ta bom ta bom, depois até pego no telefone e
comunico com o medico e digo 0 que se esta a passar mas ao doente ndo sou capaz de

fazer isto. Sou incapaz...

Carina: Pois... E quando tem de |hes dar a medicacdo, uns sido comprimidos
normalmente e, existe outro tipo de medicacdo, por exemplo pensos subcutédneos ou

intravenosos?

Cuidadora 2: Nao, neste momento s6é comprimidos esmagados mas para mim ja é facil
porque é o dia-a-dia. Dou-lhes na boca e depois verifico se engolem, porque muitos ficam

com o comprimido nos cantinhos...
Carina: Pois, ja € uma rotina. E quando chegam a fase final da vida?
Cuidadora 2: E terrivel.

Carina: O que sente nessa altura, ja assistiu a alguma...



Cuidadora 2: Ja, j4, acho que é..é a pior fase que uma pessoa pode ver € a morte, a
aproximacao da morte. Também é um bocado de nds que nos sai, porque nos ao fim ao
cabo acabamos por ficar com lagos, criamos lagos de amizade. E muitos deles muito,

mas nao podemos dizer...
Carina: Nao se pode demonstrar preferéncias...

Cuidadora 2: Exatamente, portanto, nos criamos aqui lagos muito importantes na nossa
vida e € um desgosto. Por exemplo, eu vou para casa e... eu nao queria levar mas ndo
consigo, chego a casa e estou sempre a pensar neles, como esta como ndo estara e as
vezes, ja aconteceu com a X. Eu entrei aqui e disse “ a X morreu” tive uma percecao da

morte...

Carina: Parece que sentiu...

Cuidadora 2: o cheiro da morte, a morte...era um sentimento...

Carina: e ndo se consegue perceber como se sentem essas coisas hao é?
Cuidadora 2: Exato e o que €&, o que vai ser daquela pessoa...

Carina: E o que vai ser de nés, porque depois vem outra pessoa para aguele espaco,

aguela cama...

Cuidadora 2: Exatamente e temos de voltar a adaptarmo-nos aquela pessoa e nos

envolvermos de novo e criar outra vez aqueles lagos, é tudo um recomecar.
Carina: E sempre um ciclo novo... Que estratégias é que adota para que isso no afete?

Cuidadora 2: E complicado (pausa) muito complicado. Gostava de fazer isso mas n&o

consigo, levo-os para casa, sem davida.
Carina: E costuma partilhar isso com alguém?

Cuidadora 2: Costumo, quando as coisas estdo mais complicadas lamento-me um
bocado, mas ndo gosto de levar a minha vida profissional e em casa, pronto, quando a
algo que me esta a incomodar, quando estou a pressentir que alguém ta mal e a morte
esta a chegar ndo é? Porque isto aqui é para morrer ndo € para nascer, isto € um lar ndo
€ uma maternidade. Acho que tenho de partilhar um bocadinho o peso que levo mas as
vezes, durante a noite, acordo a pensar naquela pessoa e venho com uma ansiedade de
manha e a primeira coisa € perguntar como esta aquela pessoa, se esta viva ainda,

morreu, esta bem...



Carina: Tem essa ansiedade, quer chegar aqui e quer que essa pessoa ainda esteja
viva, mas prefere que essa pessoa até acabe por morrer daqui a pouco tempo, na sua

presenga ou...

Cuidadora 2: Ai ndo, prefiro evitar a morte. Prefiro deixar para outra colega. Néao lido

bem com a morte.
Carina: E entre colegas, costumam partilhar o que sentem, alguma emocao mais forte?

Cuidadora 2: Partilham, algumas estdo muito a vontade, lidam com a morte como uma

coisa normal, como deve ser...
Carina: A morte é natural...

Cuidadora 2: Ora nem mais, mas eu ndo. Eu lido muito mal, a Ultima morte que assisti

senti-me muito mal

Carina: Mal, mesmo fisicamente?
Cuidadora 2: Mesmo fisicamente! E depois...
Carina: Quer contar esse episodio?

Cuidadora 2: Ai foi complicado, porque eu, normalmente ndo gosto de ver e o médico
estava com a D. X, perto dela, a filha também estava presente e ele veio, ainda demorou
um bocadinho mas quando chegou a senhora ainda estava com vida. Eu chamei-o
porque a filha comegou aos gritos a dizer que a mae ia morrer. E eu pronto, |14 estava a
tentar acalmar a filha ndo é? E de repente ela amarrou-se a mim “ai a minha méae, ai a
minha mae”, “ndo vai, tenha calma, tenha calma” e olho para a senhora e vejo-a a
desfalecer, a perder a cor, a ir, a ir, a ir e tive de fechar os olhos para ndo ver mais. Ela
agarrada a mim aos gritos e eu tive de ter forcas para acalmar a sra, era a mae dela eu
estava a falecer ndo é? Mas senti-me mesmo muito mal, ela quase a desmaiar e eu a
segurar nela e foi ali uma situacdo muito triste até que entretanto chegou mais gente e eu

sai dali e nunca mais vi a senhora.
Carina: Nao foi facil...

Cuidadora 2: Nao, tive de tomar um comprimido e tudo que ndo estava nada bem. E

fiqguei com a imagem dela durante muito tempo, do rosto da morte mesmo...

Carina: O rosto da morte, acha que a morte tem um rosto €é igual para todos?



Cuidadora 2: E assim, cada caso € um caso, a pessoas que tem mortes diferentes, a
uns que tém mortes dificeis. Eu nunca quis ver mas ouvia, as vezes aqui no quarto,
sentia-se a pessoa agoniada, que tinha dores e a morte estava a tarde imenso e eu pedia

a Deus que...
Carina; Essas mortes, custam mais?

Cuidadora 2: Sem duvida Carina, para mim o sofrimento € pior que a morte. A morte
acaba com o sofrimento mas...é dificil lidar com isso mas quando a pessoa esta em
sofrimento, eu encaro melhor a morte porque acaba com o sofrimento daquelas pessoas,

por exemplo, o caso da D.X, nado teve sofrimento, morreu ndo é?
Carina: Morreu tranquila...

Cuidadora 2: Morreu a dormir praticamente. Foi um sono profundo.
Carina: Se calhar € mesmo assim, espero que seja assim também.

Cuidadora 2: Nao tenho pressa de saber, mas que seja! Eu tive uma velhota a uns anos,
eu ia para Viana para uma consulta e diz-me ela “ai Estelinha, eu estou muito doente” e
ela pediu-me um beijinho, eu ia dar-lhe sempre um beijinho de manha “mas olhe, eu
estou mal mas eu vou esperar por si” e eu até nunca pensei que aquilo fosse verdade, eu

até me rir
Carina: Pois, porque eles costumam dizer isso ndo é...

Cuidadora 2: Exato, € costume dizerem isto. Entretanto fui para Viana, para a consulta e

ia a entrar no lar e disseram-me que ela tinha acabado de falecer...
Carina: Sao essas coisas que uma pessoa nao explica...

Cuidadora 2:J4 viste o que é, ela dizer que ia esperar por mim e esperou! A morte é uma

incognita...

Carina: Nao sabemos explicar...

Cuidadora 2:Nao, nao...

Carina: E esperemos nédo saber por algum tempo

Cuidadora 2: N&o, ndo, por muitos longos anos!



APENDICE IV

GRELHA DE ANALISE DE CONTEUDO



AREA TEMATICA: CONCEITO DE DOENTE PALIATIVO NA OTICA DO CUIDADOR

CATEGORIA

SUB-CATEGORIA UNIDADE DE ANALISE

Multiplicidade de

cuidados

“...Aqueles que precisam de mais cuidados...” C04

“...Precisam de muitos mais cuidados porque ndo tém como se defender...” C04

Carinho

“...Aqueles que precisam de todo o nosso carinho...”C03

“...S80 pessoas que precisam mais de apoio...”C06

Infantilizagéo

“_..E um bebezinho, ela é o nosso bebé...”C03

“...E um cristalsinho, é o nosso cristalsinho...” C05

Vulnerabilidade

“...Pessoas que ndo fazem mal a ninguém...”C03

Deformacéo corporal

“...0 corpinho dela parece que se vai abrir, parece que se parte todo, parece que se da e a

gente tem que estar com cuidado...” CO1

“...Esta toda tortinha, nao fala nem nada, esta sempre com o olhar fixo...”CQ07

Dependéncia

“...Precisa de tudo e de mais alguma coisa, ela comia sozinha, andava sozinha e agora
n3o...”C07




2. AREA TEMATICA: COMUNICACAO ESTABELECIDA PELOS CUIDADORES COM O IDOSO EM ESTRUTURAS RESIDENCIAIS

CATEGORIA SUB-CATEGORIA UNIDADE DE ANALISE

“...Fazer uma festinha...” C02
Toque
“...Por-lhe a maozinha na mao deles...” C02

“...A gente tem de estar sempre atenta, sempre alerta...” C03
“...Eu estou sempre alerta e sempre preocupada porque nés somos uma familia...”C03
Disponibilidade

“...Temos de prestar os cuidados que eles precisam, se estao sujos, limpa-se...” C03

“...Faco por dar mais atengao a essas pessoas porque nao se queixam nem nada...”C06

EXPRESSAO “...A gente tenta fazer-lhe carinhos, acarinhamo-los...” CO1

NAO-VERBAL “...E sempre aquele miminho, chamo-lhe amiguinha...” C03

Demonstracéo de
“...Dar-lhes carinho e fazer as coisas com jeitinho...”C05

Carinho
“Mimo-os mais do que aos restantes...”C06
“...As vezes da beijinhos...” C07
“...A presenca das pessoas porque quando estdo mais ou menos em fase, do estado deles,
Presenca sentem que ha alguém que esta ao lado deles e que é muito importante...” C02

“...Dou-lhes bastante apoio e forga..." C02




“...Temos de os vigiar mais vezes...”C05

“...Tentamos estar mais com elas em relagcéo aos outros...”C06

“...Eu estou sempre a falar para ela, mesmo que ela néo fale, eu falo para ela como se fosse

outra pessoa. Como se fosse uma pessoa normal...” C03
“...Dizemos coisas meigas, palavras meigas...” CO1

EXPRESSAO VERBAL “...Gosto de falar com eles, perguntar quem sou, quem sao eles, ver a reagao deles para ver

o que eles dizem...”C04
“...Como esta, minha querida, minha menina...”"C06

“...Chamo-lhe meu amor, minha querida e puxo por eles...” C07




3. AREA TEMATICA: ESTRATEGIAS UTILIZADAS PELO CUIDADOR PARA SUPERAR AS NECESSIDADES DOS IDOSOS

CATEGORIA SUB-CATEGORIA

UNIDADE DE ANALISE

APELO AOS CUIDADOS
DE ENFERMAGEM

“...Chamamos a enfermeira e é a enfermeira que vem e faz os curativos...” CO1

Aplicagao de cremes

“...Andamos com certos cuidados com a pessoa. Pomos um cremesinho, vamos amaciando

a pele...“ C01

“...Ponho-lhes um creme, faco a barbinha, visto uma roupinha, unhas cortadinhas e eu

gostava de ser tratada de hoje para amanha assim como trato...”C03

Posicionamento

“...Com almofadinhas debaixo do corpo, para que o copo nao esteja a fazer ainda mais

pressao...” CO1

PROMOGCAO DE
MEDIDAS DE
CONFORTO

Terapéutica adequada

as limitacbes do doente

“...Todos esmagadinhos no meio da comida, se ndo engasga-se...” CO1

“...86 comprimidos esmagados... Dou-lhes na boca e depois verifico se engolem...” C02

Alimentacdo adequada

as limitac6es do doente

“...Tem de ser tudo muito passadinho, liquido. Sopa passada, fruta passada, papinhas...”

co1
“...Dou-lhes um prato de papas...”"C03

“...Cortar-lhe a comida...” C05

“...0 leite tentamos arrefecer o mais possivel, porque ela ndo se queixa de maneira a que

nao seja desagradavel...”C06




4. AREA TEMATICA: CUIDADOS PRESTADOS AOS IDOSOS PELOS CUIDADORES DE ESTRUTURAS RESIDENCIAIS

CATEGORIA

SUB-CATEGORIA

UNIDADE DE ANALISE

HIGIENE

“...Té-los limpos, dar-lhes banho, sempre enxutinhos...”C01

“...Fazer-lhe a barba...”C05

ALIMENTARES

“...Dar-lhes a comidinha a horas...”C01

TERAPEUTICA

“...Dar-lhes a medicagéo a horas...”C01

“...Dou-lhes na boca e depois verifico se engolem, porque muitos ficam com o

comprimido nos cantinhos...” C02

ORGANIZACAO DO
AMBIENTE

“...Ter as caminhas feitas...”C01




5. AREA TEMATICA: ATITUDES DO CUIDADOR PERANTE O DIAGNOSTICO DE DOENGCA INCURAVEL

CATEGORIA SUB-CATEGORIA UNIDADE DE ANALISE
“...Ela prépria tinha nocdo da doencga que tinha, dizia que ia deixar de andar por
causa da doenga...” C03
“...N&o me mete medo, reajo, visto-os e faco tudo...” CO1
“...temos de voltar a adaptarmo-nos a nova pessoa e envolvemo-nos de novo e cria-
mos lacos outra vez, é tudo um recomecar...” C02
ACEITACAO “...Isto aqui € para morrer ndo é para nascer, isto € um lar ndo é uma
maternidade...”C02
“Nao nos adianta fazer aquele pranto...”"C04
“...A gente o que ha-de fazer a um idoso que esta naquela situacao?’C04
“...Nos primeiros anos impressionava-me imenso mas agora néo...”C06
“...E arealidade e nao podemos fazer completamente nada...”"C07
“...Uma pessoa enquanto anda, ndo pensa nisso...”C01
FUGA

“...Prefiro evitar a morte. Prefiro deixar para outra colega. N&o lido bem com a




morte...” C02
“...Tive de fechar os olhos para nao ver mais...” C02

“...N6s também estamos sempre duas, a outra colega ajudava...” CO7

ESPERANCA

“...Digo que vao ficar bons, que é uma fase passageira...para que nao se

dececionem e continuem felizes...”C02

“...0Olhe vai passar, vocé vai andar. Sempre para cima, sempre a tentar ter

pensamento positivo...” C03

“...Vocé vai ficar boa”, “isso vai passar, vai ficar melhor...” C03

“...Dar-lIhe forga e dizer que as coisas ndo sdo bem assim, porque a medicina esta

avancada e dar-lhe esperancga...”C02

“...dizia que ia tudo ficar bem, que ia melhorar...”"C07




6. AREA TEMATICA: SIGNIFICADO DE MORTE PARA OS CUIDADORES

CATEGORIA SUB-CATEGORIA UNIDADE DE ANALISE
“Come muito mal’C01
Anorexia
“O que come vomita”C01
ALTERACOES o “Os olhinhos dela a quebrar cada vez mais” C01
ar
CORPORAIS “Comeca a vir assim aquelas lagrimas aos olhos”C04
Pele “Vejo-a a desfalecer, a perder a cor, aiir, air, air’ C02
Olfato “Eu entrei aqui e tive uma perce¢ao de morte, o cheiro da morte...” C02

SONO PROFUNDO

“Um sono profundo” C02

O DESCONHECIDO

“A morte é uma incégnita” C02
“O que vai ser daquela pessoa?” C02
“Em que mundo é que ele esta?’C03

“ja cheguei a perguntar, a muita gente até, até a uma enfermeira, o que é que vai na
cabeca deles?”’C03




TERMINO DO
SOFRIMENTO

“O sofrimento & pior que a morte. A morte acaba com o sofrimento” C02

ALGO NATURAL

“a morte como uma coisa normal, como deve ser” C02




7. AREA TEMATICA: AREA TEMATICA: DIFICULDADES DOS CUIDADORES DE IDOSOS EM ESTRUTURAS RESIDENCIAIS

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADE DE ANALISE

ENFRENTAR A MORTE

“...A pior fase que uma pessoa pode ver é a morte, a aproximacao
da morte...” C02

“...6 um bocado de nds que nos sai..”C02

“...A Ultima morte que assisti senti-me muito mal, mesmo

fisicamente...” C02

“...Fiquei com a imagem dela muito tempo, do rosto da morte...”
Co02

COMUNICAR DE FORMA
VERDADEIRA

“...Custa-me transmitir essa informacédo quando me e dada mas a
eles nunca se deve dizer uma coisa dessas, deve-se poupar o
maximo e fazer com que eles sejam felizes. Deve ser terrivel ter de
viver um pesadelo sem necessidade. Da minha boca era incapaz de

dizer que vocé tem um problema que é grave...”C02

“...E sempre um momento complicado em que ndo sabemos bem o
que dizer...”C05

“...E dificil. Ndo ha muito a dizer nessas situacfes, uma pessoa fica

sem palavras...” CO7




PERCEBER O IDOSO

“...ela as vezes fala mas...vai buscar coisas da cabecinha dela...Eu

digo assim vamos virar para aquele lado e ela diz a terra”’C03
“...Nao fala muito...”C03

“...é dificil porque eles ndo entendem, estamos a dizer uma coisa e

eles estdo noutro mundo completamente diferente...”C02

“...se eles nao falam, se ndo nos vém para poder falar

conosco...”"C04

“...Vem aquela lagrimazinha para nos tentar dizer alguma coisa,
mas claro a gente o qué néo sabe, ndo conseguimos perceber, ndo
€?..."C04




8. AREA TEMATICA: SENTIMENTOS/EMOCOES DOS CUIDADORES DE IDOSOS EM ESTRUTURAS RESIDENCIAIS

CATEGORIA SUB-CATEGORIA UNIDADE DE ANALISE

ANSIEDADE “...Eu ndo queria mas nao consigo, chego a casa e estou sempre a pensar neles,

como esta, como nao esta...” C02

“...Venho com uma ansiedade e a primeira coisa é perguntar como esta aquela

pessoa...” C02

“...As vezes pergunto-me o porqué das pessoas estarem a sofrer...” C03

PENA “...Sinto muita pena dela, porque era uma pessoa muito meiga...” CO1

“...Tenho pena deles. Nao deveria ser permitido chegar a um ponto... nestes casos

até sou a favor da eutanasia...” C02
“...Claro que me da pena, eles sao todos bons...”C03
“...Tenho pena dos idosos...”C04

“...Sinto uma espécie de...ndo é bem pena, mas é...”C06

IMPOTENCIA “...A gente ndo gosta, mas temos de nos sujeitar ao que é...”C03

“...Ver a pessoa a sofrer na cama e nao poder fazer nada, emociona-me...”C05




“...Na verdade também ndo podemos fazer muito mais do que aquilo”C06

“Sinto-me indatil...”"C06

DESPERTAR DE

“...Eu tive uma forca que sei l14, nem sei explicar mas de uma certa maneira tao

LEMBRANCAS depressa subi como desci. So tinha na ideia o meu pai. Parece que revivi esse
momento...” C02
“...foi um momento muito dificil para mim e fiz como se fosse o0 meu pai...”"C02
“...Faz-me alguma confusédo vé-los naquela situagéo...porque me faz lembrar a
minha avé...”"C05
DESGOSTO “...Nés criamos lagos muito importantes na nossa vida e € um desgosto...” C02
“...A gente apega-se as pessoas e custa-nos olhar para elas e vé-las naquela
situacao...”C01
ALEGRIA “...Sinto-me feliz, porque estou num servigo que gosto, gosto e sinto-me bem a fazer
esses cuidados...” C01
“...Estou a dar um bocadinho de mim e sinto-me feliz por isso...” CO1
“...eu adoro trabalhar...”C03
TRISTEZA “...Estou triste porque me faleceu alguém que gostava...”C01

“...Mas custa sempre todos porque eles mal entram, € como se fossem logo da




familia. Parece que entram dentro de nés...”C01
“...As vezes fico triste...” C03

“...Sinto-me ftriste por eles, por estarem ali tdo fraquinhos...”C05

“...Dependendo do tempo que a pessoa esta aqui, porque quanto mais tempo esta

aqui a pessoa mais custa, embora custe a todos porque todos sao seres

humanos...”C06

“...Sou capaz de andar assim um dia mais em baixo...”C07

CHOQUE

“...As vezes fico um bocado chocada, em choque sem saber o que fazer ...”C03
“...Nunca pensei que ela ficasse assim...”C03
“...Quando a gente nao esta a contar leva assim um sopapo...” C04

“...E uma coisa que a mim me choca...”C04

“...Quando eu entrei para aqui ainda andavam pelo pé delas, de repente, ficaram na

cama...”C07
“...Fui para casa a pensar mas fogo ela estava bem...”C07

“...uma pessoa no espago de tao pouco tempo como é possivel? ..."C07

GRATIDAO

“...tem um alzheimer bastante avanc¢ado e até foi engragado porque ela saiu daqui




muito confusa mas quando viemos embora ela ficou muito feliz e até me disse a ver

se vimos mais vezes que eu gostei muito e é isso que também nos aconhega...”C02

“...Veio com a méo dela a minha cara para me fazer um miminho. Eu tenho muito
para dar mas ela ainda conseguiu fazer-me um miminho. Também gosto que me

digam uma palavra bonita, um carinho...”C03

RESIGNACAO “...A estratégia é aceitar e ndo fazemos grande espalhafato porque é assim...”C04

MEDO “...tenho medo de falhar...”C06

“...é logico que nao era capaz de ficar sozinha um dia inteiro com eles, nao é que

tivesse medo mas por situagcdes que pudessem surgir e... e nao saber fazer...” CO7




9. AREA TEMATICA: ESTRATEGIAS DE COPING UTILIZADAS

CATEGORIA

SUB-CATEGORIA UNIDADE DE ANALISE

PARTILHA COM
COLEGAS

“...Ajudamo-nos umas as outras, falamos...a umas que sentem mais umas coisas,

outras menos e vamos tentando levar...” C01

“...Telefono as colegas e pergunto se fiz isto, se fiz aquilo...”C06

CONTO DE HISTORIAS

“...Conto uma histéria ou outra. Digo que estou triste...”"C01
“...Quando as coisas estdo mais complicadas lamento-me um bocado...” C02
“...Tenho de partilhar um bocadinho o peso que levo...” C02

“...As vezes com a minha irma pronto, eu gosto de falar do meu trabalho, sinto-me
bem...”C03

“...As vezes falo em casa, sou de ca e digo olha fulano esta mal, fulano
faleceu...”C04

“...As vezes, em casa, com os meus filhos mas também evito porque eles tém as

coisas deles...”C06

“...Em casa as vezes comento, com a minha mae ou com o meu marido...”C07

INTROSPECAO

“...As vezes penso comigo, sera que esta tudo bem, sera que deixei tudo direitinho?




...”C03
“...Vou pelo caminho a pensar mas passa-me, arranjo que fazer...”C04

“...Vou para casa e estou sempre aqui. Chego a casa e sera que fiz isto, sera que

apontei aquilo...” C06
“...Nunca me consigo desligar completamente...”C06

“...Levanta-nos questdes, levanta muita coisa a pensar...”C07

i “...Tenho um pequeno comprimido que tomo para a ansiedade, pronto mas no geral
USO DE FARMACOS
tento desligar um bocado...”C06




