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RESUMO

Viver com qualidade € um desafio da sociedade atual. Apesar de vivermos mais anos, o
aumento das doencas cronicas progressivas e incapacitantes, verificado nas Gltimas décadas,
acarreta uma serie de limitacGes e consequéncias na vida das pessoas, familias e sociedade

em geral que, por si s6, fundamentam a importancia de um cuidador na comunidade.

Contudo, cuidar da pessoa com doencga crénica avancada no domicilio revela-se uma tarefa
ardua pela complexidade que a sua condicdo impde nas varias dimensfes da pessoa doente
e familiar cuidador. Tornar-se cuidador é considerada uma transicao que exige a redefinicdo
de papéis e responsabilidades, bem como uma adaptacao e o uso de estratégias que permitam
uma eficaz gestdo emocional perante as vivéncias e as exigéncias que o exercicio do papel

acarreta no dia-a-dia.

Assim, tendo em conta estes pressupostos, pareceu-nos ser primordial conhecer a
experiéncia emocional dos familiares cuidadores em unidades de cirurgia, perante a alta da
pessoa com doenca cronica avancada para o domicilio, de forma a contribuir para que as
familias cuidadoras continuem os seus projetos de vida com qualidade, e para o
desenvolvimento de estratégias de intervencao que visem preservar o bem-estar das familias

cuidadoras e da pessoa cuidada.

Metodologia: Estudo qualitativo, estudo de caso. Para a recolha de dados foi realizada
entrevista semiestruturada a dez familiares cuidadores de pessoas com doenca crénica
avancada, internadas em unidades de cirurgia de uma Unidade Local de Saude (ULS) da
area metropolitana do Porto, e com alta para o domicilio. Efetuada analise de contetido
segundo o referencial de Bardin (2011). O estudo respeitou 0s principios ético-morais.

Resultados: Perante o regresso ao domicilio da pessoa com doenca crénica avancada, apés
um evento que originou a necessidade de internamento hospitalar, o familiar cuidador
experiencia uma serie de sentimentos e emocdes que se estendem desde a incerteza, choro,
alegria, alivio, misto de emog0es ao dever de cuidar. Mobilizam diversas estratégias na sua
autogestdo emocional, dando énfase ao recurso familiar. Tém a percecdo que podem cuidar
da pessoa com doenga cronica no domicilio, enfatizando que para além de ser um dever
familiar e demonstracédo de gratiddo, devem satisfazer o desejo do doente. Grande parte dos
familiares cuidadores enfatiza que obtiveram uma resposta efetiva dos enfermeiros dos

cuidados hospitalares e dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios as necessidades



presentes. Salientam varios beneficios da permanéncia da pessoa com doenga cronica
avancada no domicilio, tais como proporcionar amor, conforto e um processo de fim de vida
acompanhado. Contudo, mencionam varias consequéncias para si, nomeadamente a perda
do papel social, perda de emprego, perda de liberdade, sobrecarga de tarefas, sobrecarga
financeira, perda do espaco familiar, alteragdes de rotinas quotidianas, cansaco fisico e
conflitos familiares. Recorrem a diversos apoios para poderem cuidar e expressam varios

desejos.

E primordial existir apoio de enfermeiros especialistas de forma a dignificar os cuidados no

domicilio a pessoa com doenga irrecuperavel.

Palavras-chave: experiéncia emocional, familiar cuidador, pessoa com doenca crénica

avancada, transicdo, domicilio.



ABSTRACT

Living with quality is a challenge for today's society. Despite the increasing in the average
life expectancy seen in the last decades, the growth of chronic and disabling chronic diseases
generates a series of limitations and consequences in people’s lives, their families and

society, which justifies the importance of a caregiver in the community.

However, taking care of a person with an advanced chronic disease at home proves to be an
arduous task, due to the complexity that their iliness imposes on the different dimensions of
the sick person and the family caregiver. Becoming a caregiver is a transition that requires a
redefinition of roles and responsibilities of the individual. It is useful to acquire strategies
that allow an effective emotional management to face the challenges and demands that the

exercise of that role imposes on daily life.

Therefore, taking this into account, it seemed essential to understand the emotional
experiences of family caregivers, in surgery units, before the home discharge of patients with
advanced chronic diseases. This may contribute towards the continuity of the carer’s life
projects and for the development of intervention strategies that aim to preserve the family

caregiver and the patient’s well-being.

Methodology: Qualitative study, case study. A semi-structured interview was conducted
with ten family caregivers of advanced chronic disease patients, that were admitted in a
surgery unit of a Local Health Unit (ULS), in the metropolitan area of Porto, at the time of
home discharge. Data analysis was performed according to Bardin referential (2011). This

study was approved by Ethical committee.

Results: At the time advanced chronic disease patients return home, after an event that led
to hospitalization, the family caregiver experiences a series of feelings and emotions that
range from uncertainty, crying, joy, relief, mixed feelings and the duty to care. They gather
strategies for emotional self-management, emphasizing the support of family members as a
resource. They believe they are able to take care of the patient at home, enhancing the
importance of satisfying the patient's desire, besides considering this task as a family duty
and a showing of gratitude. Most family caregivers state they obtained an effective response
from hospital-care nurses and primary health-care nurses. They highlight several benefits of
home care, such as providing love, comfort and being able to manage the patient’s end-of-

life process. However, they mention several negative consequences as individuals, such as
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losing their social role, unemployment, losing freedom, tasks overload, financial overload,
loss of their family space, changing daily routines, tiredness and having family conflicts.
Carers report using several sources of support that help being able to care for, and they

express various desires.

Therefore, it is essential to have support from specialist nurses in order to dignify home care

for patients with unrecoverable diseases.

Keywords: emotional experience, family caregiver, advanced chronic disease patients,

transition, home care
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INTRODUCAO

O prolongar da esperanga média de vida conduz, indubitavelmente, ao aumento da
prevaléncia das doencas cronicas e degenerativas, em que o recurso aos cuidados familiares
se assume cada vez mais como fundamental, para dar resposta as necessidades globais dos

doentes com doenca cronica avangada.

A familia assume um papel preponderante na manutengdo e continuidade de cuidados no
domicilio, motivo pelo qual surge como elemento da equipa multidisciplinar e é reconhecida

como o cerne no processo de cuidar (Chaves [et al.], 2016).

O processo de transi¢do da pessoa com doenca cronica avancada de um contexto hospitalar,
nomeadamente de unidades cirdrgicas, para o contexto domiciliario, exige do enfermeiro e
de quem vai cuidar, a construcdo de propdsitos comuns e partilhados, em que a educacao
para a saude ocupa um papel de relevo para o desempenho do papel do cuidador no

domicilio.

Cuidar da pessoa com doenca cronica avancada no domicilio é algo exigente e complexo,
uma vez que a familia é confrontada com a necessidade de redefinir e assumir novas funcdes,
prioridades e responsabilidades. As relagbes familiares tornam-se mais vulneraveis e
suscetiveis a alteracdes, despoletando nos seus elementos uma variabilidade de sentimentos
e emocdes que podem desencadear reagdes mais ou menos adaptativas (Areia, Major e
Relvas, 2017; Cunha [et al.], 2018; Ferreira, Pereira e Martins, 2016; Reigada [et al.],
2014a).

Ao longo do percurso da doenga e do consequente desempenho do papel de cuidador, o0s
familiares apoiam, assistem ou substituem a pessoa na gestdo da sua doenca e nas
necessidades que dela advém, pelo que também passam por todo um processo de transicao

e adaptacdo a nova realidade (Sousa e Bastos, 2016).

De acordo com Twycross (2003) sdo incalculaveis os fatores que podem influenciar o cuidar
dos familiares, originando sentimentos positivos e/ou negativos nos cuidadores, pelo que,
segundo Areia, Major e Relvas (2017), conhecer e compreender a dimensado emocional dos
familiares, nomeadamente do familiar cuidador, torna-se fundamental para o
desenvolvimento de estratégias de intervengdo e suporte, contribuindo para a prevencéao do

desenvolvimento de respostas desajustadas e patoldgicas.
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A Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP, 2019), no seu plano estratégico 2019-
2020, ressalva a importéncia da existéncia de programas organizados de acompanhamento
as familias dos doentes. Defende a elaboracao de um plano de apoio ao cuidador que permita
a sua capacitacao para cuidar, assim como a promogao do seu bem-estar, considerando que

esta medida vai mais além do que o internamento do doente para descanso do cuidador.

Neste contexto, e de acordo com 0s pressupostos anteriormente emanados, surge a seguinte
questdo de investigacdo: “Qual a experiéncia emocional dos familiares cuidadores da pessoa
com doenca crénica avancada em unidades de cirurgia perante a alta para o domicilio?”, pelo
que se definiu como objetivo geral: conhecer a experiéncia emocional dos familiares
cuidadores, em unidades de cirurgia, perante a alta da pessoa com doenca crénica avancada
para o domicilio. O presente estudo tem como finalidade contribuir para que as familias
continuem os seus projetos de vida com qualidade e para o desenvolvimento de estratégias
de intervencdo que visem preservar o bem-estar das familias e da pessoa cuidada, através de

formagé&o e suporte emocional.
Foram definidos como objetivos especificos:

- Identificar os sentimentos e emocdes experienciados pelos familiares cuidadores, em
unidades de cirurgia, perante a alta da pessoa com doenga cronica avangada para o
domicilio;

- ldentificar as estratégias de coping mobilizadas pelos familiares cuidadores, em
unidades de cirurgia, perante a alta da pessoa com doenca cronica avancada para o
domicilio;

- ldentificar as expectativas dos familiares cuidadores face a intervencdo do
enfermeiro em unidades de cirurgia aquando da alta clinica da pessoa com doenca
cronica avancgada para o domicilio;

- Analisar a percecdo do cuidador da pessoa com doenca cronica avancada
relativamente ao poder cuidar do seu familiar no domicilio;

- ldentificar as expectativas dos familiares cuidadores face as intervengfes dos
enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios, a realizar no domicilio, no ambito da
continuidade de cuidados;

- Analisar a perspetiva do familiar cuidador face aos beneficios da permanéncia da

pessoa com doenga cronica avangada no domicilio.
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A presente dissertacdo seré apresentada em trés partes. A primeira concetualiza o objeto de
investigacao através da fundamentacéo tedrica da tematica em estudo, sendo evidenciados
conceitos que permitem uma melhor compreensdo da problematica de investigacdo. Na
segunda parte é feita uma abordagem a problematica em estudo, assim como as opcdes
metodoldgicas adotadas. Na terceira parte € realizada a apresentacéo, analise e discussao dos
resultados obtidos, sendo posteriormente apresentadas as conclusfes, implicacbes e
limitacGes do estudo.
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PARTE | - CONCEITOS ESTRUTURANTES DO ESTUDO
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CAPITULO 1 - A DIMENSAO EMOCIONAL DO FAMILIAR CUIDADOR
PERANTE A DOENCA CRONICA AVANCADA
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A responsabilidade de proporcionar cuidados & pessoa com doenca cronica avangada na
realizacdo das suas atividades diérias tem sido identificada como um dos fatores que pode
precipitar alteracbes emocionais importantes e influenciar o bem-estar dos familiares
cuidadores. Veiga (2016) salienta que o quotidiano do familiar cuidador é acompanhado de
sentimentos negativos, tais como medo, incerteza, angustia, ansiedade, cansago, entre
outros, que séo intensificados pela grande relacio de proximidade. E considerada uma fase
de grande intensidade e desgaste emocional para a familia, principalmente se a doenca for

fatal, levando a que a mesma viva este periodo no limbo (Sousa, Relva e Mendes, 2007).

1. DOENGCA CRONICA AVANCADA — CONCECOES E PERSPETIVAS

A doenca crénica é definida como uma doenca de longa duracao, geralmente com progressao
lenta, e que abrange um conjunto variavel de situacdes, tais como a doenca cardiovascular,
diabetes, asma, doenca pulmonar obstrutiva crénica, doenga oncol6gica, virus da
imunodeficiéncia humana (VIH)/ sindrome de imunodeficiéncia adquirida (SIDA), doenca
mental e psiquiatrica, assim como doenc¢as do sistema osteomuscular, que resultam
frequentemente em incapacidade e exigem longos periodos de supervisao, observacdo e/ou
cuidados (Busse [et al.], 2010).

Sao responsaveis por 80% da mortalidade nos paises europeus e tém um impacto
significativo na qualidade de vida das pessoas e nas condi¢Bes socioecondmicas das familias
e comunidades (Ministério da Salde, 2018; Organizacdo Mundial da Saude, OMS, 2005).
Apesar dos custos diretos relacionados com a sua prevencdo, diagndstico, tratamento e
reabilitacdo, existem também os custos indiretos causados pelo absentismo laboral,
desemprego, aumento de subsidios, reforma precoce, mortalidade prematura, para além dos
custos dos varios mecanismos de adaptacdo, como a venda de bens, o uso de poupancgas e
investimentos, ou 0 abandono do emprego pela necessidade de cuidar de um familiar doente.
Por fim, as doencas cronicas acarretam ainda custos intangiveis relacionados com a dor, o
sofrimento, o luto e a qualidade de vida de todos os envolvidos (Busse [et al.], 2010; Oxford
Health Alliance, 2006).

No nosso pais, cerca de metade das pessoas com 65 ou mais anos (53 %) referem sofrer de
pelo menos uma doenga crénica, sendo que muitas comunicam duas ou mais (OCDE, 2019).

As doencas cerebro-cardiovasculares e oncoldgicas constituem as principais causas de morte
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prematura, e as doencas respiratorias e a diabetes assumem uma proporcao cada vez mais
elevada (Ministério da Saude, 2018).

Dada a sua magnitude e impacto, as doencas cronicas representam um desafio para 0s
sistemas de saude, na medida em que estdo associadas ao envelhecimento e as suas
circunstancias, exigem uma adequada integragéo de acdes preventivas e continuidade de
cuidados. Além disso, implicam um elevado nivel de literacia em saude para a obtengéo de
bons resultados na prevencdo e gestdo da doenga, assim como dependem de sistemas de
informacdo centrados no doente e no seu percurso de vida, nos cuidados de salde que
experimentam e na sua capacidade de realizar o seu potencial de bem-estar (Despacho n°
4027-A/2016 de 18 de margo).

Uma vez diagnosticada, a doenca passa a fazer parte da vida da pessoa e de todo o sistema
familiar, pelo que, perante a complexidade inerente a sua vivéncia, importa refletir sobre o
impacto que esta condicdo podera ter sobre a qualidade de vida da diade doente/familia.
Saraiva (2011) salienta que a doenca cronica ndo diz respeito apenas ao problema fisico,
uma vez que envolve toda uma vivéncia de intensidade variavel que é importante conhecer

e compreender.

Realca-se que este impacto e intensidade estdo em estreita ligacdo com inimeros fatores
inerentes ao processo de cuidar, nomeadamente em relacdo as caracteristicas e fase da
doenca. De acordo com Hyman e Corbin (2001), a doenca cronica comporta nove fases que
se estendem desde a pré-trajetoria até a morte (pré-trajetoria, inicio da trajetéria, estavel,
instavel, aguda, crise, retorno, declinio e morte), em que as fases mais avancadas sao
caracterizadas por uma deterioracdo progressiva do organismo e um declinio fisico rapido
ou gradual da pessoa, acompanhado pelo aumento das suas limitacdes e da dificuldade ou

incapacidade em controlar a sintomatologia.

A prestacdo de cuidados a pessoa com doenca cronica avancada representa uma sobrecarga
fisica, emocional e financeira, com impacto na qualidade de vida e bem-estar do cuidador,
sendo frequentemente relatados estados de ansiedade, depressao, tensao, stress, sentimentos
de impoténcia, desamparo, isolamento social, fadiga fisica e mental, privacdo de sono,
dificuldades financeiras e no apoio social, assim como uma diminuic¢do da qualidade de vida
(Delalibera [et al.], 2015b).

Mok [et al.] (2010) revelam que os cuidadores relatam mais sofrimento do que a propria

pessoa doente, sugerindo intervencdes dos profissionais de salde, nomeadamente dos
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enfermeiros, que os ajudem a manter a sua qualidade de vida durante todo o processo de
prestacdo de cuidados, sendo fundamental uma abordagem global e holistica ao doente e
familia, tendo em conta toda a sua dimensao fisica, psicoldgica, social e espiritual, no sentido

da melhoria do seu bem-estar e qualidade de vida.

Cuidar da pessoa com doenca crénica implica um acompanhamento efetivo de uma equipa
multiprofissional, uma vez que esta situacdo de grande complexidade acarreta inimeras
consequéncias nos varios dominios da vida pessoal e familiar. Desta forma, compreender e
integrar as necessidades familiares na prestacdo de cuidados, reconhecendo a sua
individualidade, forca e mecanismos de compensagdo perante a doenga cronica avancada,
constitui uma abordagem primordial dos cuidados de enfermagem no domicilio (Chaves [et
al.], 2016).

E neste contexto que Capelas [et al.] (2016) defendem que o aumento das doencas cronicas
avancadas, progressivas e incapacitantes, justifica, por si so, a importancia e a necessidade
dos cuidados paliativos, pelo que o acesso destes doentes aos mesmos deveria constituir uma
prioridade das politicas de saude. Enquanto filosofia de cuidados, assumem uma posi¢ao
inquestionavel uma vez que tém impacto no modo como se abordam as doencgas cronicas,
degenerativas e incapacitantes, produzem efeitos positivos ao nivel da qualidade de vida dos
doentes e das suas familias, enaltecem o valor dos cuidados de satde (Capelas [et al.], 2016;
Neto, 2017) e tém impacto positivo nos sistemas de saide com uma reducéo significativa

dos custos (De-la-Rica-Escuin, Garcia-Barrecheguren e Monche-Palacin, 2019).

1.1 Cuidados paliativos no Sistema de Saude portugués — Filosofia e perspetivas

Com o crescente numero de doencas cronicas incapacitantes e irreversiveis, estima-se um
aumento da percentagem de portugueses que necessitardo de cuidados paliativos nos
préximos anos (CNCP, 2019).

De acordo com a Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (2018), morrem anualmente
cerca de 58 milhdes de pessoas em todo o mundo, sendo que apenas uma em cada dez
pessoas que necessitam de cuidados paliativos, o recebem. A nivel mundial, estima-se que
haja pelo menos 120 milhdes de pessoas, incluindo familias e prestadores de cuidados, que

poderiam beneficiar do acesso aos mesmos.
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Realca-se que a realidade entre paises € bastante dispar, tendo em conta 0 seu grau de
desenvolvimento, politicas e determinantes sociais e de satde. No entanto, a World Health
Organization (WHO) e Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (2014) defendem que a
existéncia de cuidados paliativos integrados nos sistemas de saude e a sua continuidade em
todos os niveis de cuidados, deveria constituir um imperativo ético de cada Estado. Ja em
2002, a WHO (2020) definiu os cuidados paliativos como os cuidados de salde ativos e
globais, destinados a doentes cuja doenca ndo responde ao tratamento curativo e no qual é
fundamental o controle da dor e outros sintomas, apoio espiritual, psicologico e social,

proporcionando a melhor qualidade de vida para o doente e familia.

A sua importancia tem sido de tal forma reconhecida, que a sua area de intervencao tem sido
amplamente alargada nas Ultimas décadas. Assim, podem e devem ser implementados
concomitantemente com a terapéutica dirigida a cura/doenca (Capelas [et al.], 2016), e o
mais precocemente integrados no sistema de cuidados de salde prestados ao doente e familia
ao longo de todo o percurso da doenca, podendo prolongar-se durante semanas, meses ou
até anos (Neto, 2017).

Deste modo, e em paralelo com as orientacbes emanadas a nivel mundial, a CNCP objetiva,
no seu Plano Estratégico 2017-2018, que os mesmos “ (...) devem ser prestados na
continuidade dos cuidados de salde a todas as pessoas com doencas graves e/ou avancadas
e progressivas que deles necessitem, qualquer que seja o seu diagndéstico e a sua idade e onde

quer que se encontrem” (CNCP, 2017, p. 13).

No entanto, e apesar dos esfor¢os desenvolvidos nos ultimos tempos, existem, ainda hoje,
alguns preconceitos associados aos cuidados paliativos, frequentemente conhecidos como
os cuidados que se destinam em exclusivo aos doentes oncoldgicos, aqueles que ajudam a
pessoa a morrer ou 0s cuidados prestados nos ultimos dias de vida, ou seja, a quem se

encontra na eminéncia da morte (Caseiro e Capelas, 2018; Neto, 2017).

Contudo, tal como afirma Salazar, Bernardo e Duarte (2017, p. XVI), “os Cuidados
Paliativos sd0 uma causa que se vive na primeira pessoa e que se torna uma missao para a

vida, ultrapassando de longe os cuidados de fim de vida”.

Em Portugal, os cuidados paliativos tiveram inicio em 1992 com a inauguracao da Unidade
de Dor do Hospital do Fund&o, embora haja relatos referentes a prestacdo destes cuidados ja
desde o século XV1 em alguns textos médicos (Capelas [et al.], 2014).
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Os anos seguintes surgem como importantes marcos historicos para o desenvolvimento e o
acesso dos cuidados paliativos em territorio nacional. Em 1994, é criada a primeira Unidade
de Cuidados Paliativos com consultoria intra-hospitalar e apoio domiciliario no Instituto
Portugués de Oncologia do Porto e, em 2001, a de Coimbra. Em 1995 é concebida a
Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, atualmente designada Associagdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos (APCP) e, em 1996, surge a primeira equipa em cuidados paliativos
domiciliarios (ibidem).

Surgem igualmente os primeiros planos e orientacdes governamentais, assim como o
primeiro Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos, em 2002, na Faculdade de Medicina
da Universidade de Lisboa (ibidem).

Em 2004, sdo definidos como area prioritaria no Plano Nacional de Saude 2004-2010 e é
criado o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (ibidem). Em 2006 é concebida a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados, através do Decreto-Lei n® 101/2006, que

integram os cuidados paliativos e permitem a sua expanséo de uma forma mais pronunciada.

No ano de 2012, a 16 de julho, é concebida a Lei do Testamento Vital que regula as diretivas
antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de testamento vital, a nomeacéo do
procurador de cuidados de salde e cria 0 Registo Nacional do Testamento Vital (Lei n°
25/2012), regulamentado mais tarde através da Portaria n°® 96/2014. Também em 2012, a 5
de setembro, surge a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, que consagra o direito e regula
0 acesso dos cidaddos aos mesmos, define a responsabilidade do Estado em matéria de
cuidados paliativos e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) (Lei n® 52/2012).

A implementacdo da RNCP de forma funcional e integrada nos diferentes niveis de cuidados
do Servico Nacional de Saude (SNS), permitiu uma alavancagem destes cuidados, na medida
em que possibilitou que os mesmos fossem uma realidade para o doente e familia (CNCP,
2019).

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.° 52/2012, p. 5119) apresenta também um
conceito de cuidados paliativos, definindo-o como os

“cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e
equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em
situacdo em sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave, em
fase avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o
principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de
vida, através da prevencado e alivio do sofrimento fisico, psicologico,
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social e espiritual, com base na identificagdo precoce e do tratamento

rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também psicossociais e

espirituais.”
De acordo com a WHO (2020), os cuidados paliativos tém como finalidade promover o
alivio da dor e de outros sintomas disruptivos, afirmar a vida e encarar a morte como um
processo natural, ndo a antecipando nem a atrasando, integrar os aspetos psicolégicos e
espirituais do doente no ato de cuidar, auxiliar o doente a viver tdo ativamente quanto
possivel até a sua morte, apoiar a familia a lidar com a doengca acompanhando-a no processo
de luto, trabalhar em equipa por forma a dar resposta as necessidades dos doentes e das suas
familias, assim como promover a qualidade de vida, intervindo precocemente no decurso da

doenca.

Centram-se ainda na prevenc&o e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual,
na melhoria do bem-estar e no apoio aos doentes e as suas familias, nomeadamente o familiar
cuidador, quando associado a doenca grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva.
Pautam-se pelo respeito da autonomia, vontade, individualidade, dignidade e inviolabilidade
da vida humana, bem como visam a capacitacdo e a promogéo do potencial e qualidade de
vida dos doentes e familia. Com uma abordagem nédo curativa, investem também na

continuidade de cuidados ao longo do decurso da doenca (Lei n.° 52/2012).

Devem ser adequados as preferéncias e necessidades multidimensionais dos doentes e das
suas familias, e aplicados o mais precoce possivel, na medida em que acarretam uma série
de beneficios para ambos, diminuindo a carga sintomatica da pessoa e a sobrecarga dos seus
familiares. Por outro lado, diminuem os tempos de internamento hospitalar, os
reinternamentos e o recurso aos servigos de urgéncia, diminuindo assim os custos efetivos
em saide (CNCP, 2017).

Twycross (2003) afirma que os cuidados paliativos privilegiam o doente em relagdo a doenca
e aceitam a morte como um acontecimento natural do ciclo de vida. Constituem uma alianca
entre o doente e a sua familia/prestador de cuidados, numa busca constante pelo melhor bem-

estar possivel.
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1.2 Politicas e orienta¢Bes sociais

As alteragbes demograficas verificadas nas Ultimas décadas, assinaladas pelo
envelhecimento da populacdo, tém reflexos no estado de salde das comunidades, como o
aumento significativo de doencas crénicas e do nimero de pessoas com multiplas
comorbilidades, resultando numa maior necessidade e complexidade de cuidados
(Ministério da Saude, 2018).

Em Portugal, a esperanca média de vida tem vindo a aumentar, ultrapassando atualmente os
80 anos. Contudo, revela-se como um dos paises com menor numero de anos de vida
saudavel depois dos 65 anos, uma vez que se vive com mais comorbilidades, tais como a
obesidade, diabetes, doencas cardiovasculares, respiratérias e oncoldgicas (ibidem). Como
se pode constatar, 0 aumento da esperanca média de vida ndo reflete uma melhoria da
qualidade de vida, pelo que, viver com qualidade é encarado como um verdadeiro desafio
para todos (Gomes e Othero, 2016; Ministério da Satde, 2018), na medida em que melhorar
o nivel de saude de todos os cidadaos é objetivo primordial de qualquer sociedade (ibidem).

Jaem 1978, em Alma Ata, na Conferéncia Internacional sobre Cuidados de Saude Primarios,
é enfatizado o facto de a salde ser um direito humano fundamental e, como tal, ser a mais
importante meta social a nivel mundial. A promogdo e protecdo da salude dos povos é
essencial para o continuo desenvolvimento econdmico e social e contribui para a melhor
qualidade de vida (OMS, 1978), sendo um direito e um dever das popula¢des a participacdo

individual e coletiva no planeamento e prestacdo dos cuidados de salde.

E neste sentido de (co)responsabilizacéo e participacio que em 1986, em Ottawa, a OMS da
visibilidade ao conceito de promocdo da salde através da 12 Conferéncia Internacional de
Promocdo da Saude, que a define como o0 “processo que visa aumentar a capacidade dos
individuos e das comunidades para controlarem a sua saude, no sentido de a melhorar”
(OMS, 1986 p. 1). Assim, o cidaddo, considerado um importante agente de participacéo e
mudanga, deve ser capacitado para assumir a responsabilidade pela sua saude individual e

coletiva no desempenho dos seus diferentes papéis (Direcdo-Geral da Saude - DGS, 2015).

A OMS (1978) defende que a promocdo da saude é também uma responsabilidade dos
diversos setores e organizagGes da sociedade, devendo ser desenvolvidas estratégias
integradas e concertadas, bem como politicas intersectoriais que permitam uma melhor

gestdo e alocacgéo de recursos.
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Por sua vez, o Plano Nacional de Saude: Revisdo e Extensdo a 2020 (DGS, 2015), eleva a
importancia da cidadania em salde, através do envolvimento e capacitagdo dos cidaddos nos
seus projetos de salde. Objetiva a reducdo da mortalidade prematura, 0 aumento da
esperanca de vida saudavel aos 65 anos de idade, assim como a reducéo dos fatores de risco
relacionados com as doengas ndo transmissiveis, uma vez que na base das principais doencas
cronicas estdo identificados alguns fatores de risco modificaveis, como os hébitos tabégicos,

0 consumo de alcool, a obesidade e o sedentarismo (OMS, 2005).

De acordo com os dados da OCDE (2019), cerca de um terco das mortes registadas em 2017
podem ser atribuidas a fatores de risco comportamentais. Neste sentido, existe um conjunto
de programas de saude prioritarios j& desenvolvidos nas areas da diabetes, infecdo
VIH/SIDA, tabagismo, alimentacdo saudavel, saude mental, doencas oncoldgicas,
respiratorias e cérebro-cardiovasculares, prevencao e controlo das infecdes e das resisténcias
aos antimicrobianos (Despacho n° 6401/2016 de 16 de maio). No entanto, o Despacho n°
4027-A/2016 de 18 de marco vem definir como prioridade a criagdo de um Programa de
Prevencdo e Gestdo da Doenca Cronica, bem como um Programa Nacional de Educacédo
para a Saude, Literacia e Autocuidados, posteriormente integrados num Unico programa,

designado Literacia em Salde e Integracdo de Cuidados, através do Despacho n° 6429/2017.

Realca-se que a gestdo da doenca crdnica implica uma continuidade de cuidados uma vez
que, sendo de progressao lenta e associada a um aumento do grau de dependéncia, requer a
existéncia de um prestador de cuidados que possa assumir a (co)responsabilidade por essa

gestdo e manutencdo da pessoa doente no domicilio.

E com base nesta premissa, e no contexto de uma populacio envelhecida, dependente e
portadora de doencas cronicas avancadas e progressivas, que Caseiro e Capelas (2018)
alertam para a prioridade de implementacdo e adequacdo de estratégias nacionais, regionais
e locais que permitam responder as necessidades globais dos doentes e das suas familias. Por
outro lado, os compromissos funcionais e cognitivos decorrentes da progressédo doenca
acrescem a necessidade de recursos assistenciais, motivo pelo qual o desenvolvimento e
implementacdo de recursos assistenciais de saude e sociais devam ser também considerados

uma prioridade politica.

Assim, dado o papel fundamental da familia e do prestador de cuidados no processo de
cuidar, surge a Lei n.° 100/2019 de 6 de setembro, que aprova o Estatuto do Cuidador

Informal, regula os direitos e os deveres do cuidador e da pessoa cuidada, assim como institui
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as respetivas medidas de apoio. A presente lei prevé ainda o desenvolvimento de projetos-
piloto que apliquem de uma forma experimental as medidas de apoio ao cuidador informal,
através de um programa de enquadramento e acompanhamento. Um ano depois sao definidos
os termos e as condi¢des de implementacdo dos referidos projetos, assim como 0s territorios
a abranger, através da Portaria n.° 64/2020 de 10 de marco. S&o igualmente especificados e
diferenciados os conceitos de cuidador informal, cuidador informal principal e cuidador

informal néo principal.

A mais recente Lei de Bases da Saude (Lei n° 95/2019 de 4 de setembro) reconhece a
importancia do papel dos cuidadores informais, fomentando o seu direito ao apoio,
formagéo, descanso e capacitacdo para a prestacdo de cuidados de qualidade e seguranca.
Direitos esses consubstanciados também na Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.°

52/2012), tal como ja referido anteriormente.

Com a progressao da doenca, cuidar tende a ser uma tarefa mais exigente, na medida em que
se verifica, frequentemente, um aumento da dependéncia na realizagcdo das atividades de
vida diaria e uma maior complexidade de cuidados, que se traduz num encargo financeiro
para muitos doentes e familias. A este proposito, Martins e Moura (2016) referem que se
regista ainda algum desconhecimento relativamente aos direitos na isencéo de pagamentos
ou aquisicao de alguns produtos, dispositivos e equipamentos através do SNS, e que podem

ajudar e facilitar a tarefa de cuidar, assim como aliviar os encargos familiares.

Neste sentido, 0s apoios econdmicos revelam-se essenciais e podem abranger trés tipos de
subsidios: o complemento solidario para idosos, 0 complemento por dependéncia e ainda o
subsidio por apoio a terceira pessoa. Relativamente aos apoios sociais, as autoras afirmam
que existe um conjunto alargado de valéncias, sendo que, no caso das familias cuidadoras,
estas podem beneficiar de servicos de apoio domiciliario (higiene pessoal, habitacional,
distribuicdo de refei¢bes e tratamento de roupa) ou requerer a frequéncia da pessoa hum
centro de dia, pois permite que o familiar cuidador possa manter a sua atividade profissional

e que a pessoa se mantenha no seu meio sociofamiliar (ibidem).

Para além destas medidas de apoio, o Estatuto do Cuidador Informal integra outras mais
especificas, orientadas para o cuidador informal principal, como a atribui¢do de um subsidio
de apoio, o direito a inscricdo no regime de Seguro Social Voluntario e a promocéo da
integracdo no mercado de trabalho (Instituto da Seguranga Social, 2020).

28



As doengas cronicas sdo frequentemente caracterizadas como situacdes complexas e de
multimorbilidade, o que implica abordagens multidimensionais, integradas e continuadas
nos varios niveis de cuidados do sistema de saude e que envolvem diversos setores da
sociedade (Coelho, Cataldo e Nunes, 2019).

Assim, numa légica de proximidade, humanizacdo e integracdo dos cuidados, surgem os
Cuidados de Saude Priméarios (CSP), considerados a base de acesso ao SNS (Decreto-Lei n.°
118/2014 de 5 de agosto). Assumem uma posi¢do primordial e desempenham um papel
fundamental na gestdo continua da doenca cronica, na promogéo da saude e prevencao da
doenga, assim como permitem a articulagéo e a continuidade de cuidados, dado o trabalho
de proximidade com e na populagdo (Ministério da Saude, 2018).

Na sua dependéncia encontram-se as Unidades de Cuidados na Comunidade, destinadas a
prestacdo de cuidados de saude e apoio psicoldgico e social em contexto domiciliario e
comunitario, sobretudo as pessoas, familias e grupos mais vulneraveis ou em situacdo de
maior risco, de dependéncia fisica e funcional, ou de doenca que imponha um

acompanhamento mais proximo (Ministério da Saude, 2018).

A OMS (2008) evidencia que os sistemas de saude orientados para os CSP alcancam
melhores resultados de saude para a populacdo, com mais equidade e satisfacdo dos utentes

a um baixo custo, realgando a necessidade de investimento nestes cuidados de salde.

E com base nas politicas e orientaces de satde, assim como no conhecimento dos direitos
e deveres da pessoa com doenca crénica avancada e da sua familia, que os enfermeiros
devem reger a sua pratica diaria, por forma a prestar cuidados de satde de qualidade e obter
melhores resultados.

O Internacional Council of Nurses (ICN, 2010) destaca o potencial dos enfermeiros,
nomeadamente dos enfermeiros de salde comunitaria, no sentido de contribuirem para a
melhoria da satde das populacdes, ndo sé através da prevencao da doenca crénica, como na
prestacdo de cuidados a todos os individuos, familias e comunidades que vivem esta

realidade.

O enfermeiro de satide comunitéria foca a sua intervencdo segundo um paradigma promotor
de saude, centrando os cuidados na pessoa, grupos, familia e comunidade. Os seus
conhecimentos especificos permitem-lhe participar na avaliacdo multicausal e identificacdo
das necessidades da populagéo, assim como no desenvolvimento de programas e projetos de

intervengdo com vista & capacitacdo e empoderamento das comunidades na consecucao dos
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seus projetos de salde (Regulamento n°428/2018). De acordo com Henriques, Garcia e
Bacelar (2011), capacitar os cidaddos para assumir o controlo da gestdo da sua saude é um

dos maiores desafios dos enfermeiros de salide comunitaria.
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2. DIMENSAO EMOCIONAL E GESTAO DA DOENCA CRONICA — AMBITO E
INTERVENCAO

A dimensdo emocional faz parte da evolucdo humana e esté presente em todos 0s aspetos da
nossa vida. Tem um impacto inquestionavel na sobrevivéncia, adaptacdo, socializacdo e
aprendizagem, tanto nos aspetos positivos e negativos, COMo NO SUCESSO OU iNSuUCesso
(Fonseca, 2016).

Para Damasio (1999), as emoc¢es sdo conjuntos complexos de reacdes quimicas e neurais,
determinadas biologicamente e dependentes de mecanismos cerebrais, que desempenham
um papel de regulacdo flexivel do funcionamento corporal e psiquico. Fornecem
informacdes sobre a importancia dos estimulos externos e internos do organismo, permitindo
a ativacdo e o julgamento constante, inconsciente e consciente, das ameacas ou das
oportunidades com que a pessoa se confronta a cada momento e num determinado contexto
(Damasio, 1999; Fonseca, 2016).

Por sua vez, o sentimento é algo reservado que resulta da experiéncia mental de uma emocéo,
pelo que s6 observamos um sentimento quando 0 mesmo se revela no estado emocional da

pessoa (Damasio, 1999).

Assim, as emocdes sdo definidas como expressdes corporais que sinalizam e qualificam
estimulos, ao passo que o0s sentimentos sdo considerados estados da mente que sinalizam

estados corporais (Serrado, 2020).

A dimensdo emocional tem assim um papel fundamental na regulacdo, protecdo e
desenvolvimento do ser humano, constituindo uma importante ferramenta para enfrentar os
desafios do quotidiano, na busca da sua homeostasia (Fonseca, 2016; Damasio, 1996;
Damasio, 1999; Xavier, Nunes e Basto, 2014).

Quando relacionamos a dimensdo emocional com a responsabilidade familiar de prestar
cuidados, a literatura revela-nos que cuidar é considerada uma tarefa de grande
complexidade, intensidade e desgaste emocional, sobretudo quando estamos perante uma
fase avancada da doenca. Verifica-se que os familiares cuidadores apresentam niveis
importantes de morbilidade psicoldgica e exaustdo emocional (Areia, Major e Relvas, 2017,
Castro, 2016), que derivam ndo s6 da prestacdo de cuidados, como pela possibilidade de
perda eminente e impoténcia perante a situacdo (Cunha, Pitombeira e Panzetti, 2018;
Delalibera [et al.], 2015b; Matos e Borges, 2018). E neste sentido que Rodrigues (2017)
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salienta a importancia de olhar e intervir nas varias dimensbes do doente e familia,

nomeadamente, na dimensédo emocional.

Ao longo de todo o percurso da doenca, do desempenho do seu papel, e sob a influéncia dos
mais variados fatores, o familiar cuidador é confrontado com inimeros desafios, duvidas,
medos e incertezas, ndo apenas os relacionados com o doente, mas também com aqueles que

a si lhe diz respeito, ao seu bem-estar, a sua salde/doenca ou a sua prépria vida.

Espirito Santo [et al.] (2016) mencionam que, de uma forma geral, o cuidador ndo possui
suporte adequado nem equilibrio emocional para assegurar os cuidados necessarios, pelo que
0s cuidados de enfermagem se assumem como fundamentais para o apoio emocional a

familia, assim como para a manutencao do doente e gestdo da sua doenca.

A gestdo da doenca cronica implica um continuum de cuidados por parte da equipa
multidisciplinar. Os programas e projetos destinados a gestdo da doenca cronica visam a
integracdo dos cuidados de saude centrada nas pessoas e nos seus percursos de vida.
Apontam para a melhoria da resposta na gestdo da doencga, para a capacitacdo da pessoa na
promocdo e protecdo da sua salde, tomada de decisdo, para a adequada utilizacdo dos
servigos de salde, assim como para a importancia do papel da literacia em saude (SNS,
2017).

E da responsabilidade do enfermeiro o acompanhamento, empoderamento e capacitagio do
familiar cuidador para prestar cuidados adaptados e adequados as necessidades da pessoa
doente, bem como para a tomada informada de decisdes, tornando as pessoas mais
autébnomas em relacdo a sua saude e a salde dos que as rodeiam, contribuindo para a

melhoria da sua qualidade de vida e bem-estar.

A gestdo da doenca cronica e a consequente continuidade de cuidados torna-se de extrema
relevancia para aqueles que sdo portadores de doencas de evolucdo prolongada e de maltiplas
comorbilidades, uma vez que se verifica uma utilizacdo frequente de cuidados de salde,

motivada pelas complicacdes e agudizacOes da doenca (SNS, 2017).

Neste sentido, torna-se necessario um continuum de cuidados integrado nos diferentes niveis
de cuidados de satde e uma resposta efetiva as manifestagdes subitas associadas as doencas
de evolucdo prolongada (Despacho n.° 4027-A/2016), por forma a minimizar as suas

consequéncias e impacto de todos os envolvidos no processo de cuidados.
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Se, por um lado, cuidar da pessoa com doenca cronica avangada tem impacto na dimensao
emocional do familiar cuidador, por outro, verificamos que a préopria dimensdo emocional
constitui, por si s0, uma ferramenta fundamental no &mbito do processo de gestao da doenca,
uma vez que a mesma esta associada aos processos de aprendizagem e tomada de decisdes
(Fonseca, 2016).

Quando falamos do familiar cuidador e da gestdo da doenga cronica, surgem termos como
consciencializacdo, capacitacdo, adaptacdo, motivacdo e envolvimento (Sousa e Bastos,

2016), que se encontram intrinsecos a dimensdo emocional da pessoa.

De acordo com Fonseca (2016) as emocgOes sdo parte integrante do processo de
aprendizagem, uma vez que facilitam a construgdo de comportamentos e o desenvolvimento
do processo de aquisicdo de novas informacgdes e conhecimentos. Estdo intimamente
envolvidas nas funcdes de atencdo, de significacdo, de relevancia e valor social, relacional e
motivacional, que atravessam as varias fases do processo de aprendizagem, dado que prestar
atencdo, estar motivado e envolvido cognitivamente sdo funcfes do cérebro emocional

humano.

Por outro lado, as emocgbes e sentimentos interferem com 0S processos mentais mais
complexos, como o raciocinio, a tomada de decisdo ou a resolucdo de problemas, que
permitem enfrentar ou transformar situacoes, experiéncias e desafios, revelando informacgdes
adaptativas importantes (Ibidem). S8o as nossas emocGes e sentimentos que orientam as
tomadas de decisdo e escolhas, auxiliando a pessoa na complexa tarefa de prever face a um

futuro incerto e planear as a¢cdes baseadas nessas mesmas previsfes (Damasio, 1996).

Perante a complexidade da dimensdo emocional, torna-se fundamental a sua abordagem e
integracdo na prestacdo de cuidados ao doente e familiar cuidador, na medida em que esta
implicita nos processos de aprendizagem e capacitacdo, adaptacdo, tomada de decisdo e
resolucdo de problemas, tdo essenciais para o desempenho do papel de cuidador e a todos 0s

aspetos inerentes ao processo de cuidar.
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3. AFAMILIA E O FAMILIAR CUIDADOR — CONCECOES

Assistimos hoje a uma pluralidade de tipos de familias decorrente das transformagdes da
sociedade atual e de todas as alteragdes sociodemograficas e econdmicas inerentes. Por
conseguinte, também o seu conceito tem sido alvo de transformacdes ao longo do tempo,
pelo que séo vérias as defini¢des de familia. No entanto, todas elas tocam aspetos comuns,
nomeadamente o facto da familia ser uma estrutura onde existem lagos ou relagcdes em que

cada membro assume funcdes especificas.

Figueiredo (2012) evidencia que o conceito de familia é especificado numa perspetiva
sistémica onde predominam os vinculos afetivos. E um sistema complexo, evolutivo e
dependente do contexto, o que lhe confere uma identidade prépria e permite a auto-
organizacdo. Aparece como um todo que é mais do que a soma das partes que o constituem,
em que a interacdo entre 0s seus membros permite a coesdo e a co-variagdo necessarias ao
seu funcionamento. Enquanto grupo, a familia evolui de acordo com o0s seus objetivos,
desenvolvendo determinadas tarefas que se vao alterando em funcéo do ciclo de vida e das
transicbes decorrentes deste, quer sejam expectaveis ou acidentais. Enguanto sistema
relacional, a familia atual, integrada em diferentes contextos, defende um conjunto de

valores, conhecimentos e praticas que permitem a socializacdo e a humanizacao.

Assim, é definida como “um sistema constituido por subsistemas e integrado em diversos
sistemas, cuja multiplicidade, quer das configuracdes familiares, quer das interacfes
mantidas entre os seus elementos e entre estes e 0 ambiente, confere-lhe unicidade num
contexto de diversidade” (ibidem, p. 70). A mesma autora acrescenta ainda gque, enquanto
unidade sistémica, a familia apresenta-se como um “espaco privilegiado de suporte a vida e
a saude dos seus membros constituindo-se como unidade dotada de energia com capacidade
auto organizativa”, mantendo o equilibrio necessario para a manutencéo da sua continuidade

ao longo do ciclo vital e das mudancas inerentes a este (ibidem, p. 2).

A familia assume uma posicdo inquestionavel ao longo de todo o processo terapéutico,
motivo pelo qual é considerada como um dos pilares basilares da sociedade em geral, e dos
cuidados paliativos em particular. De acordo com a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos
(Lei n.°52/2012, p. 5119), € definida como “a pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou,

em caso de menores ou pessoas sem capacidade de decisdo, pelo seu representante legal,
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com quem o doente tem uma relacdo préxima, podendo ter ou ndo lagos de parentesco com

0 doente”.

Estudos realizados por Sapeta (1998) evidenciam que as familias preferem cuidar dos seus
familiares no domicilio e que estes, por sua vez, preferem ser cuidados pelos seus familiares.
Caseiro e Capelas (2018) corroboram este facto referindo que os doentes e familias preferem
permanecer nas suas residéncias, mesmo enfrentando processos de doenca e até de morte,

independentemente das suas diferencas pessoais, familiares, culturais e socioeconémicas.

Cuidar de um familiar no domicilio, de acordo com a vontade de ambos, permite que estes
vivam no seu ambiente familiar, com cuidados mais individualizados, personalizados, com
maior comodidade e proximidade de quem lhes é mais querido (Ferreira, Pereira e Martins,
2016).

Contudo, para que o cuidar no domicilio seja uma realidade para o doente e familia, é
necessaria a existéncia de uma pessoa que assuma a responsabilidade por esses mesmos
cuidados, normalmente designado de cuidador informal. Castro (2008) refere que o cuidador
informal é, na maioria das vezes, um elemento da familia com a particularidade de ndo ser

remunerado, nem possuir formacao especifica na area da prestacao de cuidados.

De acordo com a Portaria n.° 64/2020 de 10 de margo (p. 6), o cuidador informal ¢é definido
como “o cdnjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha
colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta”. O cuidador informal principal
consiste no “cuidador informal que acompanha e cuida a pessoa cuidada de forma
permanente, que com ela vive em comunhdo de habitacdo e que ndo aufere qualquer
remuneracao de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada”. Por
sua vez, o cuidador informal ndo principal é “o cuidador informal que acompanha e cuida
da pessoa cuidada de forma regular, mas ndo permanente, podendo auferir ou ndo

remuneracao de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada”.

Encarnacéo e Farinasso (2014) afirmam que podem ser varios oS motivos que levam uma
pessoa a assumir a responsabilidade de cuidar de um familiar. No entanto, referem que a
decisdo é essencialmente fundamentada por principios ou crengas, motivada por sentimentos
de dever, obrigac&o, retribuicdo, de ordem afetiva ou até mesmo financeira. Assim, quando
a decisdo e pautada pela relacdo afetiva, o cuidar repercute-se em gestos de respeito e
solidariedade, gera bem-estar, tranquilidade e satisfacdo nos cuidados prestados, suavizando

o sofrimento de ambos. Porém, esta decisdo pode estar associada a outros fatores, como uma
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maior disponibilidade, quer de tempo, quer econdémica, motivo pelo qual o familiar nem

sempre se reconhega como cuidador.

A experiéncia familiar pode ser influenciada por diversos fatores, tais como a idade do
doente e dos restantes elementos familiares, o papel que o doente desempenha na sua familia
e a relacdo entre os mesmos, os recursos familiares disponiveis, o estadio da doenca, o grau
de dependéncia do doente, o nimero de horas diarias despendidas para a prestacdo de

cuidados, assim como o tempo que a doenga impera no sistema familiar (Gonzélez, 2007).

Neste sentido, cuidar no domicilio tanto pode ser definida como uma experiéncia
compensadora, em que o familiar cuidador consegue retirar ganhos positivos e sentir uma
paz interna que o ajuda a estabilizar o seu estado emocional, como uma experiéncia
desgastante, uma vez que a transicao para o papel de cuidador é exigente, complexa e integra
diferentes necessidades ao longo do processo da doenca (Areia, Major e Relvas, 2017;
Pereira e Silva, 2012; Reigada [et al.], 2014a).

A par da funcgdo de cuidar, acrescem todas as outras funcGes e papéis que a pessoa que cuida
desempenha no seio familiar. Cuidar exige dedicacdo e abdicacdo, na medida em que
consome tempo e implica um esforco fisico, psicoldgico e, muitas vezes, financeiro. E
muitas vezes entendida como uma experiéncia absorvente e ardua pelo impacto que o
exercicio do papel tem no dia a dia, na satide e bem-estar do cuidador (Fernandes e Angelo,
2016; Pereira e Silva, 2012).

No entanto, e apesar de tudo, as familias continuam a manter os seus familiares no domicilio,
assegurando a sua continuidade de cuidados. Por esse motivo, sdo frequentemente vistas
como um recurso e nao como alvo de cuidados, e muitas familias vdo-se adaptando, ao seu
ritmo, as exigéncias que a doenca impde em todo o sistema familiar. Contudo, a familia deve
fazer parte integrante de todo o processo terapéutico e ser alvo de cuidados por parte da
equipa multidisciplinar. Cuidar requer informacao, treino e preparacdo para que a exaustao
familiar, tdo conhecida no contexto da doencga avancada, ndo aconteca e seja prevenida
(Reigada [et al.], 2014a), pelo que se torna importante conhecer e compreender o impacto

da doenca na familia, quais as suas necessidades e desejos.
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CAPITULO 2 - TRANSICAO DO DOENTE CRONICO DO HOSPITAL PARA O
DOMICILIO - PERSPETIVA DO FAMILIAR CUIDADOR
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O aumento da longevidade das pessoas com doencas cronicas e progressivas tem resultado
no aumento do nimero de pessoas dependentes e na necessidade de equacionar 0s recursos
disponiveis na sociedade (APCP, 2016).

Paralelamente a este facto, verifica-se que as decisdes decorrentes das politicas de satde
apontam no sentido da reducdo dos dias de internamento e, consequentemente, dos custos
em saude, o que fundamenta a necessidade de uma maior preocupacao por parte das equipas
de saude, nomeadamente dos enfermeiros, com o processo da preparacao da alta hospitalar

e 0 regresso da pessoa ao domicilio (Petronilho, 2016).

Por esse motivo, a preparagdo do regresso a casa deve ser entendida como um processo
complexo e continuo, com inicio desde o primeiro dia de internamento hospitalar, que
envolve todos os elementos da equipa multidisciplinar (Benzar [et al.], 2011; Petronilho,
2016). Exige uma coordenacdo e comunicacdo efetiva entre as diferentes areas de
intervencdo, os elementos da equipa, doente e familia, tendo em conta todas as suas
necessidades, assim como a ligagdo com quem providencia os cuidados e servigos
necessarios na comunidade (DGS, 2004; Mabire [et al,], 2018; Petronilho, 2016). A
qualidade deste processo vai refletir-se no sucesso da reintegracdo do doente e familia na
sociedade (DGS, 2004).

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos corrobora a importancia da preparagao precoce da
alta para uma efetiva sequencialidade na prestacdo de cuidados, seja para o ingresso do
doente em equipas mais adequadas as suas necessidades ou para 0 seu regresso ao domicilio,
por forma a promover o bem-estar do doente e da sua familia e permitir um suporte adequado
(Lei n.° 52/2012).

Assim, € imprescindivel que os servicos de saude funcionem em rede e de forma articulada,
por forma a garantir a continuidade de cuidados ao doente e familia (APCP, 2016). E neste
sentido que Petronilho (2016) salienta que os enfermeiros, pela posi¢cdo que ocupam na
equipa multidisciplinar, constituem um recurso muito significativo relativamente a
referenciagdo e continuidade de cuidados, acompanhando o doente e familia nos diferentes
niveis de cuidados de saude. O autor considera que o fendmeno da preparacdo do regresso a
casa é fulcral para a prética clinica, formacdo e investigacdo em enfermagem, e até mesmo
para as decisOes politicas estratégicas da saude, uma vez que os familiares cuidadores dao

um contributo incalculavel ao SNS.
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4. A INFLUENCIA DO REGRESSO A CASA DA PESSOA COM DOENCA CRONICA
AVANCADA NAS DINAMICAS FAMILIARES

Cuidar de um familiar com uma doenca crénica avancada acarreta alteracdes na dindmica e
estrutura familiar, na medida em que, na maioria das vezes, toda a familia esta direta ou
indiretamente envolvida no processo de cuidar, no apoio instrumental e/ou emocional
(Delalibera [et al.], 2015a). De acordo com Matos e Borges (2018), esta situagcdo modifica a
rotina diaria, gera tensdo e ansiedade, pois algumas familias tém a necessidade de assumir
algumas funcdes e responsabilidades anteriormente realizadas pelo doente, resultando num
acumular de encargos e tarefas. Outras, ttm mesmo que delegar ou abandonar os seus

préprios papéis e projetos em funcdo da necessidade de cuidar do familiar doente.

A familia vé-se confrontada com a necessidade de redefinir e reorganizar papéis, funcdes e
responsabilidades, exigindo uma adaptacdo a nova realidade. Prestar cuidados consome
tempo, exige dedicacdo e abdicacdo, implica um esforgo fisico e mental, e tem impacto nos
varios dominios da vida da familia. S&o comumente relatadas alteracfes nas atividades de
descanso e lazer, na organizacdo do dia a dia, na relacdo conjugal e parental, na situacéo
laboral e econdmica da familia, e a necessidade de recurso a apoio formal e informal (Matos
e Borges, 2018; Faronbi [et al.], 2019; Machado, Dahdah e Kebbe, 2018).

A alta da pessoa com doenga crénica avangada transfere para o domicilio a responsabilidade
pela manutencéo e prestacdo de cuidados para o seio familiar. No entanto, de acordo com
Maschio [et al] (2019), verifica-se por vezes que esta prestacao de cuidados recai, quase de
modo exclusivo, no seu familiar cuidador e sem o apoio dos restantes elementos familiares.
Os autores referem que esta situacdo pode propiciar uma crise no sistema familiar,
desencadear discussdes e conflitos, assim como a rutura de lagos entre 0s seus elementos,
muitas vezes relacionado com a fragilidade e vulnerabilidade das relacdes familiares pré-

existentes.

A este proposito, Delalibera [et al.] (2015a) salientam que as familias disfuncionais
demonstram maior predisposicdo para o desenvolvimento de sintomatologia psicopatologica
e morbilidade psicossocial, um processo de luto mais complicado, tém maior dificuldade em
recorrer aos recursos da comunidade e apresentam menor capacidade funcional a nivel
laboral e social. A existéncia de conflitos familiares pode ainda contribuir para o

desenvolvimento de um luto complicado.
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Assim, Encarnagdo e Farinasso (2014) realcam que é pertinente compreender como 0
cuidado é percecionado pelos restantes elementos da familia, uma vez que, se ndo satisfeitos,
podem desencadear conflitos intrafamiliares importantes, interferir com toda a estrutura e
dindmica familiar e, consequentemente, com o cuidado prestado e bem-estar do doente e

cuidador.

Neste sentido, Twycross (2003) refere ainda que é importante compreender como é
vivenciado o internamento, uma vez que este pode despoletar momentos de crise familiar
que podem ser um entrave ao regresso ao domicilio. Por outro lado, o (re)internamento do
doente pode ser entendido pelo cuidador como uma derrota, por relacionar o acontecimento

a incapacidade de cuidar, ou como um alivio, por permitir o seu descanso.

Perante o regresso a casa da pessoa com doenca cronica avancada, a familia € pressionada a
mobilizar 0s seus recursos e mecanismos de compensacdo, por forma a que o sistema
familiar ndo entre em rutura e que a continuidade de cuidados no domicilio seja vivenciada

com o melhor bem-estar e qualidade de vida de todos os envolvidos.
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5. EMOGCOES E ADAPTACAO DA FAMILIA PERANTE O REGRESSO A CASA DA
PESSOA COM DOENGCA CRONICA AVANCADA

Face ao impacto da doenca e da decorrente necessidade de dar resposta as exigéncias que a
mesma impde no sistema familiar, também a familia passa por um processo de transi¢ao

resultante da necessidade do exercicio de um novo papel (Petronilho, 2007).

Petronilho (2016) refere que para os familiares que assumem essa fungéo pela primeira vez,
cuidar tende a ser um processo de extrema complexidade e uma consideravel fonte de stress.
Expressam frequentemente receio de ndo serem capazes de desempenhar a sua fungédo, que
a mesma possa provocar algum dano fisico pela sua inexperiéncia, ou de ndo ser apreciada
pelo doente, pela equipa de cuidados ou mesmo pelos restantes elementos da familia
(Reigada [et al.], 2014).

Perante uma situacdo de doenca cronica avangada, ndo so6 o doente, mas também todos os
elementos do sistema familiar podem vivenciar alteragbes emocionais e funcionais
importantes, tais como: exaustdo fisica e mental, labilidade emocional, inseguranca, tenséo
e stress, ansiedade e depressdo, irritabilidade, sentimentos de impoténcia, culpa, solidao,
frustracdo e desamparo, assim como, pode despoletar alteracdes na aprendizagem e
concentracdo, comportamentos aditivos, alteracGes de apetite e peso, isolamento social,
problemas laborais, alteracdes no padréo de sono, entre outros (Delalibera [et al.], 2015b;
Encarnacéo e Farinasso, 2014; Gonzélez, 2007; Peixoto e Machado, 2016a; Sousa [et al.],
2017; Veiga, 2016).

Absorvido pela complexa fungéo de cuidar, verifica-se frequentemente uma anulagéo dos
projetos de vida do cuidador, passando este a viver quase que em exclusivo para o doente,
em prol das suas necessidades e desejos pessoais, 0 que pode levar ao desenvolvimento de

uma série de consequéncias na vida pessoal, social e emocional do cuidador.

Os familiares cuidadores, apoiam, assistem ou substituem a pessoa na gestdo da sua doenca
e nas necessidades que dela advém, pelo que também passam por todo um processo de

transicdo e adaptacédo a nova realidade (Sousa e Bastos, 2016).

Shyu (2000) desenvolveu um estudo no sentido de explorar as necessidades dos familiares
cuidadores na transicdo do hospital para o domicilio. Os resultados revelaram que as suas
necessidades se prendem com as trés fases identificadas de adaptacdo ao papel de cuidador:

(1) role enganging — fase de compromisso, que ocorre ainda em contexto hospitalar, em que
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o0 doente e familiar cuidador iniciam a consciencializa¢do sobre a assunc¢éo do seu papel; (2)
role negotiating — fase de negociacdo, que acontece imediatamente ap0s 0 regresso ao
domicilio; (3) role settling — fase de resolucdo, que diz respeito a fase de adaptacdo e

estabilizacdo do papel de cuidador.

O regresso ao domicilio pode também ser explorado de acordo com a Teoria das Transi¢Ges
de Afaf Meleis. Para a autora, o conceito de transi¢do traduz a passagem de uma fase de
vida, condi¢cdo ou estado para outro. Apresenta-se como um conceito multidimensional,
intimamente relacionado com a mudanca, desenvolvimento, evolucdo e adaptacdo, que

resulta de um processo de interacdo complexo entre a pessoa e 0 ambiente (Meleis, 2010).

Podem ser caracterizadas quanto ao tipo, padrdo e propriedades, identificando um conjunto
de condicBes pessoais, da comunidade e da sociedade que podem contribuir de modo a
facilitar ou inibir o processo de transi¢do. A teoria comporta ainda padrfes de resposta que
integram o0s indicadores de processo e de resultado, assim como as terapéuticas de
enfermagem, que surgem como facilitadoras para o desenvolvimento deste processo e para

uma adaptacao saudavel (figura 1) (Ibidem).

Figura 1 - Teoria das Transi¢Ges de Meleis

Natureza das transicoes Facilitadores e inibidores das condigdes da Padrdes de reacio
transicio
Tipo Indicadores de processo
Desenvolvimento Pessoais Sentir-se conectado
Situacional Significados Interagdo
Satde-doenga Crengas culturais e atitudes Localizagdo e situar-se
Organizacional Condigdo socioecondmica Desenvolvimento de
Preparagdo e conhecimentos confianga e coping

Padries
Unicas Indicadores de
Miltiplas C resultados
Sequenciais Mestna

— | Simultaneas Integragio flmida da
Relacionadas I Comunidade H Sociedade | identidade
Nio relacionadas
Propriedades
Percecio
Envolvimento I
Mudanga e diferenga
tempo de transigio Terapéutica de enfermagem
Pontos e eventos criticos [

Adaptado de Meleis (2010)
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Os estudos desenvolvidos pela autora levaram ao desenvolvimento de teorias explicativas
de médio alcance sobre os processos de transi¢do associados a situacdes de salde/doenca,

ao desenvolvimento de doencas crénicas e ao papel do familiar cuidador (Ibidem).

De acordo com a autora, as pessoas que vivenciam transi¢cbes podem tornar-se mais
vulneraveis as ameagas com impacto negativo na sua saude e bem-estar, destacando o papel
fundamental dos enfermeiros como agentes facilitadores na gestdo dos processos de
transicdo vivenciados pelos doentes e familia, focando a sua préatica de cuidados nas pessoas

e nas suas necessidades reais (Ibidem).

Cuidar de um membro da familia em contexto domiciliario é considerado um processo de
transicdo que requer a aquisi¢do de um conjunto de estratégias que permitam uma adaptacdo
eficaz. Podera significar a necessidade de desenvolver novos papéis, habilidades, relagdes
ou novas estratégias de coping (Meleis e Trangenstein, 1994) que permitirdo dar
continuidade ao desenvolvimento do papel. Caso contrario, esta situacdo serd vivenciada
como um momento de crise, com repercussdes negativas no bem-estar e qualidade de vida
do doente e familia (Petronilho, 2007).

As estratégias de coping sdo definidas como um conjunto de estratégias comportamentais e
cognitivas que auxiliam a pessoa a enfrentar as adversidades com que se deparam ao longo
da vida. Séo consideradas mecanismos de defesa, desenvolvidos para uma melhor adaptacéo

as exigéncias vivenciadas no dia a dia (Dias e Pais-Ribeiro, 2019).

A teoria de coping de Lazarus e Folkman (1984) propGe um modelo que divide o fendmeno
em duas categorias — o coping focado no problema e o coping focado na emogéo. O primeiro
diz respeito as estratégias que sdo utilizadas com o intuito de alterar o problema que esta na
origem da tensdo na relacdo entre a pessoa e 0 ambiente. O segundo estilo de coping é aquele
em que a estratégia é focada na emocado e descreve a tentativa de substituir ou regular o
impacto emocional do stress através de processos defensivos, tais como o distanciamento,
negacao, fuga ou a procura de apoio emocional. Tem como principal fungéo o controlo da

resposta emocional causada pelo problema.

Dias e Pais-Ribeiro (2019, p. 55) afirmam que estas estratégias “estdo relacionadas com a
salde mental, uma vez que podem moderar o impacto das adversidades ao longo da vida,

além de aumentar os niveis de bem-estar psicologico e reduzir o sofrimento”.

No entanto, o significado atribuido aos acontecimentos e situagdes que geram stress varia

de pessoa para pessoa, uma vez que a sua interpretacdo € de natureza individual e
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influenciada por um conjunto de fatores pessoais (Peixoto e Machado, 2016a). Desta forma,
amesma situacdo pode desencadear inUmeras respostas emocionais e comportamentais, pelo
que as estratégias de coping podem ter um impacto positivo ou negativo na saude, bem-estar

e qualidade de vida da pessoa (Dias e Pais-Ribeiro, 2019).

Conforme temos vindo a referir, o diagndstico de uma doenca incuravel e incapacitante
constitui um momento de crise e uma ameaca para todo o sistema familiar, em que 0 mesmo
se vé confrontado com a necessidade de desencadear mecanismos de defesa efetivos, por

forma a adquirir novamente toda a sua homeostasia (Peixoto e Santos, 2009).

S&o inmeras as respostas que emergem perante uma situacao de stress conduzindo a um
comportamento especifico de cada familia. Cuidar é um ato exigente e complexo que pode
despoletar reacGes mais ou menos adaptativas por parte do familiar cuidador e de todo o
sistema familiar. Se para a familia um acontecimento é visto como uma ameaca e esta
apresenta dificuldades na sua adaptacdo, muito provavelmente, vai responder de forma
inadequada. Mas, por sua vez, se os recursos familiares disponiveis forem adequados para
encarar a nova situacdo, a adaptacdo poderad acontecer de forma mais efetiva (Peixoto e
Machado, 2016a).

A presenga ou auséncia de stress no familiar cuidador € influenciado pela existéncia de
vinculos e pela natureza da relagdo com a pessoa cuidada, assim como pelo periodo de tempo

no qual decorrem os cuidados (ibidem).

O resultado de experiéncias pessoais e familiares anteriores € também outro fator que pode
influenciar a forma de encarar um determinado evento critico. Por outro lado, a propria
personalidade, a espiritualidade e a forma como a pessoa foi preparada, ao longo da sua vida,
para enfrentar as adversidades, podem influenciar a experiéncia de cuidar (ibidem). Também
a resiliéncia, o sistema de crencas da familia e a organizacdo familiar emergem como
varidveis familiares importantes a adaptacdo funcional e crescimento familiar face a um

acontecimento adverso (Areia, Major e Relvas, 2017).

McCubbin e McCubbin (1993) cit. por Peixoto e Machado (2016a), identificaram dez fatores
protetores e promotores da resiliéncia familiar, nos quais se incluem a comunicacdo, na
medida em que aumenta o potencial da familia e diminui o risco de disfuncéo, a igualdade e
autoconfianca entre os seus elementos, a espiritualidade, a flexibilidade para manter a
estabilidade e ultrapassar as adversidades, a exatiddo na preciséo e orientacdo no sistema

familiar, social e de salde, a esperanca, a robustez familiar, a rotina e vinculos familiares, o
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suporte social, assim como a saude fisica, emocional e bem-estar entre 0s elementos

familiares.

O impacto das situacdes stressantes depende, assim, das estratégias de coping utilizadas e
dos recursos que cada individuo tem ao seu dispor, 0s quais podem ser de ordem material
(financeiro), individual (personalidade, conhecimentos, competéncias e experiéncias, salde
fisica e mental, crencas), familiar (capacidade de adaptacdo, coesdo, organizacao,
comunicacdo, capacidade de resolucdo de problemas, flexibilidade, robustez) ou de suporte
social (recursos comunitérios). E realizado um balanco entre as exigéncias, 0s recursos
disponiveis e as estratégias de coping, consideradas fundamentais para um novo estado de
equilibrio (Peixoto e Machado, 2016a).

Reigada [et al.] (2014a) referem que possuir estratégias de coping e manifestar sentimentos
positivos, tais como 0 amor, a seguranca e a esperanca, sao indicadores de maior capacidade
familiar para cuidar. Adicionalmente, Pearlin [et al.] (1990) cit. por Peixoto e Machado
(2016a), mencionam que as estratégias de coping utilizadas e o suporte social suavizam 0s
efeitos negativos do processo de cuidar. Em contrapartida, o siléncio pode ser entendido
como um mecanismo de defesa perante sentimentos de incapacidade (Reigada [et al.],
2014a).

Apesar do facto de cada familia possuir os seus préprios mecanismos e estratégias de
compensacdo, Gonzalez (2007) alerta que é essencial despertar a familia para a importancia
da proximidade, solidariedade e compreensao entre 0s seus elementos, uma vez que, quanto

mais coeso for o vinculo familiar, menor serdo os desequilibrios e perturbacdes existentes.

O conhecimento das experiéncias e das estratégias e mecanismos de compensacao
mobilizados pelos familiares cuidadores, torna-se importante para a compreensdo das
vivéncias familiares e posterior desenvolvimento de intervenc6es. O enfermeiro desempenha
um papel fundamental junto das familias cuidadoras, na medida em que pode ajuda-las a
lidar com o momento de crise, promovendo a utilizagdo de estratégias positivas e eficazes,

e evitar um desequilibrio que afete o seu bem-estar e qualidade de vida (Fetsch [et al.], 2016).
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6. CUIDADOS EMERGENTES NA PREPARACAO DO REGRESSO A CASA DA
PESSOA COM DOENCA CRONICA AVANCADA - DESAFIOS E
OPORTUNIDADES

A familia desempenha um papel fundamental no processo de cuidados, uma vez que assume
a sua continuidade e a manutencdo dos seus elementos no domicilio. Aquando da alta do
doente existe uma transferéncia dos cuidados e responsabilidades para seio familiar, pelo
que esta transicdo é considerada uma experiéncia complexa, em especial para os que
assumem essa funcéo pela primeira vez. Esta vivéncia pode constituir uma fonte de tensao e
sobrecarga no cuidador, bem como despoletar necessidades decorrentes do exercicio do seu
papel, com repercussdes na sua saude e bem-estar (Petronilho, 2016).

Por esse motivo, a familia ndo deve ser entendida apenas como um recurso de salde
disponivel, mas ser foco de atencéo e alvo de cuidados por parte dos profissionais de salde,
nomeadamente dos enfermeiros, pelo que se torna fundamental a identificacdo das suas
necessidades, quer em termos de cuidados de salde, quer em necessidades de apoio social e
emocional (APCP, 2016; Petronilho, 2016).

Os cuidados de enfermagem na preparacdo do regresso do doente ao seu seio familiar séo
assim considerados essenciais, uma vez que estdo em estreita ligacdo a uma série de
resultados efetivos, nomeadamente em relacdo a satisfacdo e capacitacdo do doente e
familiar cuidador, referenciacdo, diminuicdo do tempo de internamento, do numero de
complicacdes ap0s a alta hospitalar e da taxa de reinternamentos. Por outro lado, tém efeitos
positivos na qualidade de vida do doente e familia, assim como para o sistema de salde, na
medida em que contribui de forma significativa para uma diminuigéo dos custos (Coleman
[et al.], 2015; Henke [et al.], 2017; Petronilho, 2016).

Neste sentido, a preparacdo para o regresso ao domicilio implica uma continuidade de
cuidados, com o apoio e acompanhamento dos enfermeiros, por forma a identificar e
satisfazer as necessidades decorrentes da transi¢do e do exercicio do papel. Mendes [et al.]
(2017, p.842) afirma que os doentes e familias “séo vulneraveis a experiéncias de perda de
continuidade quando ha alteracfes de saude ou quando se deslocam entre as organizacGes
de cuidados de saude”, principalmente quando estamos perante situagGes cronicas e

complexas.
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6.1 A dimensdo da educacdo para a salide com a familia da pessoa com doenca crénica
avancada no processo de transi¢do do hospital para o domicilio

A educacdo para a saude comporta oportunidades de aprendizagem que visam a melhoria do
conhecimento e o desenvolvimento de habilidades individuais e coletivas, por forma a
aumentar a salde das pessoas e da comunidade. Engloba conceitos como motivacao e
autoestima, fundamentais para a adesédo a comportamentos que favorecam, tanto quanto
possivel, a manutencdo da saude, tendo em atencdo toda a multidimensionalidade das
pessoas, familias e comunidades, contribuindo para o0 empoderamento individual e coletivo
(Calvinho e Amorim, 2015).

As intervengOes devem basear-se em abordagens por ciclo de vida e por settings, orientando
a sociedade e os cuidados de salde para a avaliacdo de necessidades e oportunidades de
intervencdo ao longo da vida, que se traduzem em oportunidades de educacdo para a saude,

bem como acdes de prevencédo da doenca (DGS, 2015).

Neste ambito, a intervencdo do enfermeiro tem como finalidade o empoderamento do doente
e familia no desenvolvimento de competéncias para identificar problemas e necessidades,
tracar objetivos a curto e longo prazo, elaborar o plano de acéo a implementar e avaliar as
suas acOes, promover a tomada informada de decisdes e uma participacdo efetiva na gestao
dos seus processos de satde/doenca (Sousa e Bastos, 2016).

Cuidar em contexto domiciliario implica a realizacdo de multiplas tarefas para as quais é
fundamental informacéo, preparacéo e treino (Sousa [et al], 2017). Milne e Quinn (2009) cit.
por Areia, Major e Relvas (2017) referem que as intervengdes podem ser agrupadas em cinco
areas mais abrangentes, incluindo as relativas a informacao, formagdo em competéncias

praticas, suporte social, satde pessoal e suporte emocional do cuidador.

Por sua vez, Reigada [et al.] (2014a) referem que no ambito dos cuidados paliativos, e
portanto, no ambito da doenca cronica avancada, as capacidades familiares podem ser

treinadas em relacdo a componente fisica, cognitiva, emocional e relacional.

Neste sentido, os enfermeiros assumem uma posi¢do fulcral e desempenham um papel
fundamental na capacitacdo do familiar cuidador para o exercicio do seu papel que, de
acordo com Coleman [et al.] (2015), produz uma série de efeitos positivos na medida em

que aumenta a qualidade, seguranca e satisfacdo dos cuidados prestados.
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Champion [et al.] (2015) exploraram 0s motivos que levaram os doentes com doenca
terminal a morrer no hospital quando preferiam morrer no domicilio. Como causas foram
identificadas a instabilidade e complexidade de sintomas, a deterioracao do estado do doente,
a exaustdo fisica e psicoldgica do cuidador, o sentimento de incapacidade para cuidar, assim
como dificuldades na prestacdo de cuidados, como a gestdo de terapéutica e os cuidados
fisicos ao doente. Factos que vém reforcar a imperiosidade de uma preparagdo efetiva do

familiar cuidador e a continuidade de cuidados no domicilio.

Neste contexto, aquando da preparacao para o regresso a casa, 0 doente e o familiar cuidador
devem ser esclarecidos relativamente ao progndstico, sintomatologia e suporte (Benzar [et
al.], 2011; Matos e Borges, 2018).

Reigada [et al.] (2014a) sugerem que os familiares devem ser convidados a participar na
prestacdo de cuidados desde o inicio do internamento e elucidados sobre os beneficios dessa
participagdo. O facto de os cuidados serem instruidos a véarios elementos familiares, e ndo
somente ao familiar cuidador, permite que, no domicilio, a sua realizacdo possa ser repartida
por alguns elementos da familia, contribuindo para a minimizacdo do impacto e sobrecarga,
assim como para a possibilidade de descanso do cuidador. E fundamental envolver a familia
no processo de cuidados (Matos e Borges, 2018), potenciar os recursos disponiveis, as suas
capacidades e os fatores protetores (Hudson [et al.], 2010).

A familia deve ainda participar na escolha do local de prestacéo de cuidados e nas decisdes
sobre os cuidados que serdo prestados, receber informacdo objetiva e rigorosa sobre
condicBGes de internamento, assim como receber todo o suporte e apoio necessarios e

adequados a sua situacdo e necessidades (Lei n.° 52/2012).

Um inadequado planeamento da alta do doente traduz-se numa falta de suporte aos
cuidadores, que se reflete na qualidade dos cuidados prestados e, consequentemente, na

qualidade de vida e bem-estar de ambos (Benzar [et al.], 2011).

A evidéncia cientifica aponta que a satisfacdo das necessidades de informagéo do doente e
prestador de cuidados, nomeadamente em relagéo a situacdo de saude, progndstico e plano
de cuidados, esté relacionada com a satisfacdo com os cuidados prestados pelos profissionais
de salde (Capelas, Lacerda e Coelho, 2018).

Capacitar o familiar cuidador € dota-lo de conhecimentos e habilidades, no sentido de se
tornarem mais autbnomos e proativos na promocao e protecdo da sua saude e dos seus

dependentes, na tomada informada de decisdes, na participagdo ativa no planeamento dos
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cuidados e na sua execucgédo (identificacdo e gestdo de sintomas, gestdo da medicacéo,
realizacdo de cuidados, entre outros), bem como na adequada utilizacdo dos servicos de

saude.

No ambito do planeamento das intervencfes, Reigada [et al.] (2014a) defendem que o
mesmo deve ser realizado com a familia, pois existem alguns fatores que devem ser tidos
em conta, nomeadamente a idade da pessoa doente, sexo, estatuto e papel que ocupa na
familia, rede de apoio familiar, assim como a fase do ciclo de vida em que a familia se

encontra.

Por sua vez, Sequeira (2010) acrescenta que o planeamento das intervenc6es ao familiar
cuidador deve atender a fase da doenca da pessoa. O autor refere que primeiro devem
prevalecer as intervencGes orientadas para a informacdo, instrucdo e promocdo de
competéncias e habilidades, e a posteriori, as intervencdes individuais através de planos
especificos, como resolugcdo de problemas, gestdo do comportamento ou técnicas de
relaxamento, por forma a promover a obtencdo de aptiddes para intervir em questdes

comportamentais e minimizar a sobrecarga emocional.

O conhecimento das necessidades dos familiares cuidadores, enquanto prestadores de
cuidados no domicilio, permite o desenvolvimento de estratégias de intervencdo efetivas,
contribuindo para a minimizagdo do impacto dessas mesmas necessidades na qualidade de

vida do doente e familia (Sousa [et al.], 2017).

Assim, a intervencdo do enfermeiro passa por capacitar o familiar para cuidar no domicilio,
apoiar e acompanhar na sua transicdo e reintegracdo na comunidade, garantindo uma
continuidade de cuidados que permita e contribua para o sucesso no desempenho do seu
papel (Regulamento n.° 428/2018). Realca-se que a satisfacdo do doente e familia, a
promocdo da saude, a prevencdo de complicacGes, o bem-estar e autocuidado, a readaptacao
e a organizacdo dos cuidados de enfermagem, integram o0s enunciados descritivos da
qualidade do exercicio profissional dos enfermeiros e que devem nortear a sua préatica diaria
de cuidados (OE, 2011).

Por outro lado, tendo em conta que umas das unidades de competéncia dos enfermeiros
especialistas em Enfermagem Comunitaria diz respeito & implementacdo de programas e
projetos no ambito da satde das suas comunidades (Regulamento n.° 428/2018), o programa
Literacia em Saude e Integracdo de Cuidados (Despacho n°6429/2017), vem reforcar a
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importancia da existéncia de profissionais de saude dotados de competéncias para dar

resposta as necessidades em salde das pessoas e familias.

Em contexto comunitario, existe uma série de programas de intervencéo, como 0s programas
educativos, programas de ajuda mutua, programas psicoeducacionais ou 0S programas
multimodais que, de acordo com o0s seus objetivos, pretendem dar resposta as necessidades
dos familiares cuidadores, controlar o impacto negativo, prevenir ou reduzir a sobrecarga
decorrente da prestacao de cuidados, desenvolver estratégias adaptativas, intervir a nivel de
informacao e treinar habilidades ou apoio emocional, no sentido de promover uma maior

qualidade de vida e bem-estar (Peixoto e Machado, 2016b).

O estudo desenvolvido por Teixeira, Abreu e Costa (2016) demonstrou quais os contributos
de um modelo de supervisdo direcionado a familiares cuidadores de pessoas terminais, em
contexto domiciliario, na sua vertente normativa, formativa e restaurativa, evidenciando que
0S processos de supervisdo sao essenciais na preservacédo da dignidade humana do doente e

na promogdo da capacitacdo e preservacao da satde do cuidador.

Melo, Rua e Santos (2017) desenvolveram um estudo que objetivou analisar os resultados
provenientes da implementacdo de um programa de intervencao na sobrecarga manifestada
pelos familiares cuidadores. Os seus resultados evidenciaram uma diminuicéo da sobrecarga
financeira e emocional, melhoria nos mecanismos de eficacia e controlo, aumento do
envolvimento familiar, do suporte, assim como uma maior satisfacdo com o papel de

cuidador e com o seu familiar.

De acordo com os autores, 0os programas de intervencdo que contemplem as reais
necessidades do familiar cuidador tém um impacto positivo na perce¢do da sobrecarga e

constituem-se um importante instrumento de trabalho para os enfermeiros (ibidem).

A nivel nacional, a evidéncia cientifica produzida no ambito do acompanhamento e
capacitacdo do familiar cuidador é unanime em relacdo aos seus beneficios e ganhos em
salde, tanto para o prestador de cuidados, como para a pessoa cuidada (Abreu [et al.], 2017;
Machado, Martins e Gomes, 2017; Melo, Rua e Santos, 2017; Rodrigues, Costa e Azevedo,
2017).

Os enfermeiros de salde comunitaria tém uma posi¢do de destaque para capacitar, identificar
e satisfazer as necessidades dos doentes e familiares cuidadores a todos os niveis
(informacgdo, conhecimento, habilidades, recursos de apoio formal e informal, autocuidado,

entre outros).
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Em suma, os profissionais de salde devem prestar todo o apoio necessario de forma a
proporcionar o aumento da qualidade e bem-estar da pessoa doente, familia e tambem da
prépria equipa que se envolve no ato de cuidar (Reigada [et al.], 2014a; b), uma vez que “a
esséncia dos cuidados paliativos € a alianca entre a equipa de cuidados e o doente e a sua
familia” (Twycross, 2003, p.18).

6.2 A importancia da comunicagdo do enfermeiro na gestdo emocional dos familiares

cuidadores da pessoa com doenca cronica avangada

A comunicacao esta intrinseca a vida humana e € imprescindivel a sua sobrevivéncia (Coelho
e Sequeira, 2014). E um processo interativo que n&o se circunscreve apenas a um emissor e

recetor, uma vez que envolve uma série de emocdes e sentimentos (Campos, 2017).

De acordo com Phaneuf (2005), a comunicacdo comporta duas principais componentes: a
parte informativa, ligada ao dominio cognitivo, e a parte afetiva, relacionada com a forma
como é transmitida. Campos (2017, p. 93) define-a como “um processo de criagdo e de
recriacdo de informacéo, de troca, de partilha e de colocar em comum sentimentos e emog6es

entre as pessoas”.

Mais de 70% daquilo que comunicamos € referente a comunicacdo ndo verbal (Querido,
Salazar e Neto, 2010 cit. por Salazar e Duarte, 2017) e é nesta propor¢do que transmitimos
a sua vertente emocional. Assim, é importante existir uma congruéncia entre a comunicacao
verbal e ndo verbal, até porque, muitas vezes, 0 que transmitimos diz respeito ao nosso estado

emocional (Salazar e Duarte, 2017).

A comunicacao esta presente em todas as acdes realizadas pelos enfermeiros (Pontes, Leitdo
e Ramos, 2008). E considerada um agente terapéutico poderoso e de grande complexidade,
que faz parte integrante da humanizacdo dos cuidados (Campos, 2017; Salazar e Duarte,
2017; Twycross, 2003).

Como estratégia terapéutica, visa a obtencdo de ganhos em saude, pois permite conhecer e
compreender as necessidades da pessoa alvo de cuidados e da sua familia, facilita a relacdo
terapéutica, o estabelecimento de uma relacdo de confianca e de vinculos afetivos, assim
como contribui positivamente para os processos de saude/doenca, para a qualidade de vida
e bem-estar (Campos, 2017; Matos e Borges, 2018; Pontes, Leitdo e Ramos, 2008).
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Salazar e Duarte (2017) salientam que a comunicacdo com o doente e familia é de extrema
importancia para a qualidade dos cuidados, caso contrario, poderiamos falar de uma

desumanizacéo das respostas as necessidades de cada um.

Como evidenciado ao longo deste trabalho, a responsabilidade de prestar cuidados a um
familiar com doenga cronica avancada no domicilio tem impacto nos varios dominios da
vida do cuidador. Por conseguinte, o papel desempenhado pelo enfermeiro no apoio e
acompanhamento ao longo do percurso da doenca assume especial importancia, na medida

em que contribui para a satisfacdo das suas necessidades e desejos pessoais e familiares.

A prestacéo de cuidados holisticos implica o desenvolvimento de competéncias e habilidades
comunicacionais. Na sua pratica de cuidados, o enfermeiro deve estabelecer uma relagédo
terapéutica com a pessoa doente e cuidador, através da utilizacdo de uma comunicacédo

apropriada e das suas capacidades interpessoais (OE, 2011).

A forma como os enfermeiros comunicam € essencial para o desenvolvimento de vinculos
emocionais (Campos, 2017), pelo que, em contexto de doenca avancgada, a comunicagédo
pode tornar-se um instrumento poderoso para suavizar 0s sentimentos menos positivos, tanto

do doente, como da sua familia (Salazar e Duarte, 2017).

Neste contexto, torna-se fundamental que o enfermeiro estabeleca uma relagéo de ajuda e
empatia com o familiar cuidador, que transmita seguranca e confianca, para que 0 mesmo
fale dos seus medos, receios, inquietacGes, angustias e incertezas que possam afetar

negativamente o seu papel.

Os doentes e as suas familias apresentam muitas vezes necessidades complexas que vao
muito para além do controlo de sintomas. H& necessidades e desejos que nunca serao
expressos, nem conhecidos, se ndo existir uma comunicacao efetiva nesse sentido. Assim, é
essencial a promocéo e facilitacdo da comunicacgéo entre os diferentes elementos da equipa
multidisciplinar, em que o doente e familia estdo igualmente incluidos, por forma a
identificar necessidades, coordenar e planear cuidados, de acordo com as suas expectativas,

preferéncias e valores, e incentivar a tomada informada de decisdes (Salazar, 2017).

Coleman [et al.] (2015) afirmam que o reconhecimento da importancia dos cuidadores na
manutencdo dos seus familiares no domicilio passa por saber escuta-los e por integrar as

suas preferéncias na planificagdo dos cuidados.
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Assim, para intervir junto da familia, é importante a criagdo de um espaco onde a possamos
acolher e escutar. Por vezes, a familia encontra-se tdo exausta, a nivel fisico e emocional,
que ndo se consegue expressar entre 0s seus elementos (Gonzélez, 2007). Areia, Major e
Relvas (2017) afirmam mesmo que a familia e o doente tornam-se muito cuidadosos no que
toca a comunicacdo, evitando falar acerca do prognostico, da progressdo da doenca e dos

sentimentos vividos.

Neste sentido, a comunicacdo com o familiar cuidador pode contribuir para a prevencao de
situacOes de isolamento social ou solidao e detetar situac@es de risco de luto complicado.
Através da comunicagdo, o enfermeiro deve incentivar a livre expressdo, analise e
compreensdo das suas emocdes, sentimentos, davidas, incertezas, medos, preocupacoes,
dificuldades, necessidades ou desejos que véo surgindo ao longo do processo de doenca, e
posteriormente no luto, assim como 0s recursos e mecanismos de defesa mobilizados pela
familia (Gonzélez, 2007; Hudson [et al.], 2010).

Rodrigues (2017) refere que o medo é um dos sentimentos que esta na base da maior parte
das situaces de siléncio emocional, pelo que, de acordo com Reigada [et al.] (2014a), torna-
se essencial promover acbes que possam quebrar o siléncio, quando o mesmo se torna

incapacitante e pouco facilitador, mediante gestos, olhares e palavras.

E importante transmitir ao familiar cuidador que é normal a existéncia de sentimentos
negativos associados ao desempenho do seu papel, permitindo a eliminacdo de eventuais
sentimentos de culpa (Rodrigues, 2017). Matos e Borges (2018) referem que o doente e
familia tendem a diminuir o seu estado de ansiedade quando se sentem envolvidos,
esclarecidos e que as suas preocupacOes, necessidades e desejos séo tidos em conta pelos
profissionais de salde. Salazar e Duarte (2017) acrescentam ainda que a abertura e a

transparéncia na informacéo facilitam a mobilizacéo de afetos.

Assim, é fundamental que a equipa multidisciplinar disponibilize 0s meios necessarios que
permitam as familias o desabafar dos sentimentos vividos, ajudando-as depois nas suas
necessidades. E importante saber escutar e conversar, numa relacdo de ajuda e empatia,
transmitindo informagdo sucinta e adaptada ao grau de conhecimentos. N&o menos
importante é o sentido de disponibilidade da equipa para quando os familiares cuidadores se

sentirem emocionalmente mais carenciados (Gonzalez, 2007).

Tal como afirma Campos (2017, p. 100), “A comunicacdo deve ser percebida como um

processo que visa a criagdo de espagos que viabilizem a satisfagdo do utente nas suas
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necessidades, através da partilha das suas vivéncias, angustias, medos, ansiedade e

insegurancas”.

Em contexto de doenca avancada, de situacdes complexas e sensiveis, as palavras proferidas
sdo profundamente interiorizadas e ecoam nos intervenientes de um modo especial (Salazar
e Duarte, 2017). Assim, a humanizagdo dos cuidados através da comunicacdo deve ser
refletida quer na forma verbal como na néo verbal. (Campos, 2017).

Pontes, Leitdo e Ramos (2008) referem que o enfermeiro deve ter consciéncia do processo
de comunicacdo e dos elementos que o compdem. Para a promocao de uma comunicagao
terapéutica, o enfermeiro deve ter em atencdo alguns aspetos essenciais relativos a
comunicacgéo, no sentido de transmitir e proporcionar um ambiente calmo e de harmonia
(Salazar e Duarte, 2017).

No que concerne ao seu conteldo, a comunicacdo deve conter terminologia que seja de facil
compreensdo, deve ser clara e concisa, flexivel e adaptada ao seu contexto, verdadeira e
transparente, assim como deve ir ao encontro das preocupacodes e interesses da pessoa alvo
de cuidados (Campos, 2017; OE, 2011, Salazar e Duarte, 2017).

A comunicagdo permite a utilizagdo de varias técnicas para estabelecer um relacionamento
com o familiar cuidador, como a promog¢édo de empatia e de um ambiente de interacdo, a
escuta ativa, a repeticdo de informacBes sempre que necessario, a certificacdo da sua
apreensdo e compreensao, a demonstracdo de abertura, interesse, atencdo e disponibilidade
(Andrade [et al.], 2017; Pontes, Leitdo e Ramos, 2008; Salazar e Duarte, 2017).

Adicionalmente, quando comunicamos, hd que ter em consideracdo 0s gestos que
acompanham o discurso, a expressao facial, o contacto visual, 0 posicionamento e a postura,

0 contacto fisico e a voz (Andrade [et al.], 2017; Salazar e Duarte, 2017).

Demonstrar empatia e praticar uma escuta ativa requer uma disponibilidade interior (Salazar
e Duarte, 2017). No entanto, “entender a comunicacdo humana como estratégia para a
melhoria da qualidade da assisténcia torna-se fundamental para o acontecimento desse

processo” (Pontes, Leitdo e Ramos, 2008, p. 316).

Assim, é fundamental o desenvolvimento de competéncias comunicacionais e habilidades
de relacionamento interpessoal, de modo a intervir de forma positiva aquando da prestacao
de cuidados (Campos, 2017).
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De modo a alcancar um cuidado humanizado, é crucial que o enfermeiro desenvolva uma
comunicagéo terapéutica eficaz, e se consciencialize que a sua priorizagdo e integra¢éo no
processo de cuidar é tao importante quanto a realizacdo de outros procedimentos (Pontes,
Leitdo e Ramos, 2008).
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PARTE Il - DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA
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Nesta segunda parte € apresentada a contextualizacdo da problematica em estudo e os
objetivos que nortearam a sua realizacdo, seguido das opcbes metodoldgicas adotadas: tipo
de estudo, contexto e participantes do estudo, instrumento de recolha de dados, procedimento

de anélise de dados, assim como as consideracgdes éticas da investigacéo.

1. PROBLEMATICA

No contexto demogréafico e socioecondmico atual, 0 aumento da esperanca média de vida e
da prevaléncia de pessoas com doencas crénicas progressivas e incapacitantes, refletem uma
maior necessidade e complexidade de cuidados, implicando novas formas de cuidar.
Paralelamente a este facto, os dados dos Censos 2011 (Instituto Nacional de Estatistica e
Instituto de Ciéncias Sociais, 2014) revelam que nos Ultimos 50 anos existiu uma profunda
alteracdo das formas de viver em familia, com uma diminuicao significativa da sua dimensao

média e um aumento do nimero de idosos a viverem soés.

Ainda hoje, a familia é considerada o pilar basilar da sociedade e, enquanto cuidadora, surge
como um recurso de saude disponivel com um contributo imprescindivel e incalculavel para
0 SNS, dado que assume a responsabilidade pela prestacdo de cuidados e manutencdo das

pessoas doentes no domicilio (Petronilho, 2016).

No entanto, cuidar é uma tarefa complexa e exigente, envolvida de grande intensidade e
desgaste emocional, e com impacto nas mais variadas dimensdes da familia. O familiar
cuidador abdica e dedica grande parte do seu tempo em prol das necessidades da pessoa
doente, 0 que o coloca numa posi¢éo de grande vulnerabilidade, principalmente em contexto
de doenca crénica avancada. Pela complexidade inerente a esta condicéo, Caseiro e Capelas
(2018) reiteram que a pessoa com doenca cronica avancada integra os critérios da
necessidade de cuidados paliativos, na medida em que exigem o envolvimento
multidisciplinar e tém impacto direto na pessoa, na familia e nas instituicbes

governamentais.

Realca-se que a preparacdo para o regresso a casa passa inevitavelmente pela capacitacéo do
doente e familia para o seu autocuidado. Salienta Silva (2007) que o nivel de dependéncia
do doente, a gravidade da situagcdo de doenca e a experiéncia de cuidar influenciam as

relagGes/interacdes entre 0s varios intervenientes na agéo.
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O estudo de Tallman [et al.] (2012) evidenciou que as maiores dificuldades e necessidades
sentidas pelos familiares apos a alta, consistiu em saber distinguir sintomas considerados
normais dos sintomas de alerta e como responder a estes, e a necessidade de possuirem um
contacto telefonico em caso de situagdes dificeis de resolver. Evidenciou ainda o desejo dos
familiares em serem treinados para alguns procedimentos a realizar em casa
(posicionamentos, transferéncias, higiene e conforto), bem como o desejo de serem também

sujeito de cuidados.

O estudo de Benzer [et al.] (2011), que incidiu sobre o planeamento da alta de doentes
paliativos e seus cuidadores, verificou que 0 mesmo deveria abordar trés &reas tematicas,

nomeadamente: prognoéstico, gestdo de sintomas e a quem recorrer em caso de dividas.

Outro aspeto considerado fulcral consiste numa comunicacdo efetiva entre os cuidados
hospitalares e os CSP, de modo a estabelecer uma parceria de cuidados a prestar ao doente
e sua familia. Salienta-se que o enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria tem
como area de intervencao avaliar o estado de satde das comunidades, por forma a identificar
as suas necessidades e planear estratégias de intervencao, no sentido de contribuir para o seu

processo de capacitacdo, bem-estar e qualidade de vida (Regulamento n.° 428/2018).

Caseiro e Capelas (2018) defendem que os enfermeiros, pelas suas competéncias,
proximidade e contexto de trabalho, assumem uma posi¢do privilegiada no processo
holistico de cuidados ao doente e familia e desempenham um papel imprescindivel junto das
familias cuidadoras, sendo fundamental o seu empoderamento no processo de cuidar,
auxiliando as pessoas, familias e comunidades a lidarem com as suas experiéncias de

salide/doenca.

Partindo destes pressupostos, conhecer a experiéncia da familia cuidadora da pessoa com
doenca crénica avancada, enquanto grupo vulneravel, é pertinente no campo de investigacédo

e intervencdo da salde comunitaria.

Para que a prestacdo de cuidados e de suporte sejam uma realidade, é impreterivel que os
modelos organizacionais de saude se centrem na comunidade, sendo urgente o planeamento
de estratégias de intervencdo e a adaptacdo de recursos que visem dar resposta as
necessidades holisticas dos doentes e familias, num contexto de proximidade, como 0s

cuidados na comunidade (ibidem).

Face ao exposto, € pertinente identificar as emocdes e sentimentos experienciados pelas

familias que integram no seu domicilio uma pessoa com doenga crénica avangada, qual o
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impacto na estrutura e dindmica familiares, como se processam 0s processos de transicao,
assim como, quais as suas necessidades, quer em termos de cuidados de salde, quer ao nivel
de apoio e suporte, uma vez que, enquanto cuidadora, também a familia necessita de ajuda

para promover a sua qualidade de vida, saude e bem-estar.

Assim, com a finalidade de contribuir para que as familias cuidadoras continuem os seus
projetos de vida com qualidade e para o desenvolvimento de estratégias de intervencdo que
visem preservar o bem-estar das familias e da pessoa cuidada, surge a seguinte questao de

investigacao:

- Qual a experiéncia emocional dos familiares cuidadores da pessoa com doenca

cronica avangada em unidades de cirurgia perante a alta para o domicilio?

Num estudo de natureza qualitativa, Fortin (2009) refere que as questdes de investigacdo sdo
de natureza exploratoria e manifestam interesse pelo vivido por forma a explorar, descrever
e compreender os fendmenos, tornando-se mais precisas a medida que a investigacdo

progride. Assim, no sentido de dar resposta a esta questao, foi definido como objetivo geral:

- Conhecer a experiéncia emocional dos familiares cuidadores, em unidades de

cirurgia, perante a alta da pessoa com doenca crénica avancada para o domicilio.

Apos a sua formulacdo surge a necessidade de delinear 0s objetivos especificos que visam
dar resposta a questdes mais precisas e que, de acordo com a mesma autora, pretendem
descrever conceitos ou populacdes ou estabelecer relacdes entre variaveis. Assim, sdo

definidos como objetivos especificos:

- Identificar os sentimentos e emocdes experienciados pelos familiares cuidadores, em
unidades de cirurgia, perante a alta da pessoa com doenga cronica avancada para o
domicilio;

- ldentificar as estratégias de coping mobilizadas pelos familiares cuidadores, em
unidades de cirurgia, perante a alta da pessoa com doenca cronica avancada para o
domicilio;

- ldentificar as expectativas dos familiares cuidadores face a intervengdo do
enfermeiro em unidades de cirurgia aquando da alta clinica da pessoa com doenca
cronica avangada para o domicilio;

- Analisar a percecdo do cuidador da pessoa com doenca cronica avancada

relativamente ao poder cuidar do seu familiar no domicilio;
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- ldentificar as expectativas dos familiares cuidadores face as intervencbes dos
enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios, a realizar no domicilio, no ambito da

continuidade de cuidados;
- Analisar a perspetiva do familiar cuidador face aos beneficios da permanéncia da

pessoa com doenca cronica avangada no domicilio.

No intuito de alcangar estes objetivos sdo apresentadas nos pontos seguintes as opgoes

metodologicas adotadas.

60



2. METODOLOGIA

A metodologia de uma investigacdo diz respeito as estratégias, a forma ou aos métodos
utilizados pelo investigador por forma a dar resposta aquilo a que se propGe estudar. Tal
como afirma Fortin (2009, p. 53), € na “fase metodoldgica que o investigador determina a
sua maneira de proceder para obter as respostas as questdes de investigacdo ou verificar

hipéteses”, pelo que a natureza do desenho do estudo vai depender do objetivo do mesmo.

Os estudos qualitativos pretendem conhecer a realidade de um determinado fenémeno
baseado nas percec¢des dos individuos, numa busca de sentido, interpretacdo e significacao
de determinada situagdo ou contexto em particular. Visam descobrir, explorar, aprofundar e
descrever os fenémenos, compreendendo a sua esséncia (Bogdan e Biklen, 1994; Fortin,
2009). Assim, os investigadores que recorrem a abordagem qualitativa interessam-se pelo
modo como as pessoas dao sentido as suas experiéncias de vida, em que 0 processo de
conducdo da investigacdo “reflete uma espécie de dialogo entre os investigadores e os

respectivos sujeitos” (Bogdan e Biklen, 1994, p. 51).

Neste sentido, tendo em conta a problematica deste estudo e o seu objetivo, a utilizacdo da
metodologia qualitativa foi uma opcdo tomada pela investigadora, na medida em que a
permite aproximar das situacdes sociais, para as descrever e compreender, partindo dos
conhecimentos e opinides das pessoas envolvidas nas situacdes. Consideramos que estas
interagem com outros elementos do contexto social, tendo como base o significado e o

conhecimento que tém de si mesmos e da realidade.

2.1 Tipo de Estudo

A primeira etapa da fase metodoldgica aponta para a escolha do desenho do estudo, em que
o investigador define que tipo de estudo sera utilizado, tendo em consideragdo as questdes

de investigacéo e objetivos, assim como a abordagem adotada, neste caso, a qualitativa.

Bogdan e Biklen (1994) referem que a investigacdo qualitativa é descritiva, uma vez que 0s
dados recolhidos se traduzem em palavras € ndo em numeros. Por outro lado, o desenho
descritivo procura obter mais informacéo sobre os fenomenos a estudar e desenvolvem-se

no seu meio natural, sem introducdo ou manipulacéo de variaveis (Fortin, 2009).
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Uma vez que se pretender conhecer a experiéncia emocional dos familiares cuidadores
perante uma situacdo especifica, a alta da pessoa com doenca cronica avancada para o

domicilio, 0 nosso tipo de estudo centra-se num estudo de caso.

De acordo com Fortin (2009, p.241) “O estudo de caso consiste no exame detalhado e
completo de um fendmeno ligado a uma entidade social (individuo, familia ou grupo)”,
possibilitando a obtencéo de informacao aprofundada de um fendmeno novo e num contexto
especifico (Bogdan e Biklen, 1994). O investigador interessa-se pela “significacdo das

experiéncias vividas pelos proprios individuos” (Fortin, 2009, p. 242).

Coutinho (2011) afirma que o estudo de caso procura descrever a realidade de forma
completa e profunda, realcando a complexidade da situagdo e a multiplicidade de factos que

a envolvem e a determinam.

2.2 Contexto de Pesquisa

O contexto do estudo encontra-se também intrinseco ao desenho de investigacdo e aos
objetivos definidos, pelo que foi desenvolvido num servico do departamento de cirurgia de

uma Unidade Local de Saude (ULS) da area metropolitana do Porto.

A referida &rea metropolitana situa-se no litoral norte do pais, com uma area geografica
aproximada de 2.040Kmz2, o que corresponde a 9,58% da regido norte e a 2,21% do territorio
nacional. E constituida por 17 municipios contiguos (Arouca, Espinho, Gondomar, Maia,
Matosinhos, Oliveira de Azeméis, Paredes, Porto, POvoa de Varzim, Santa Maria da Feira,
Santo Tirso, Sdo Jodo da Madeira, Trofa, Vale de Cambra, Valongo, Vila do Conde e Vila
Nova de Gaia) (Figura 2), perfazendo uma populagéo residente de 1.725.300 habitantes em
2019 (AMP, 2020; PORDATA, 2019a).

O indice de envelhecimento, que relaciona a populagdo idosa e a populacdo jovem, é
semelhante & média nacional (PORDATA, 2019b). Quando verificada a propor¢éo de obitos
por algumas causas de morte verifica-se que prevalecem as doencas do aparelho circulatorio
e tumores malignos, seguido das doencas do aparelho respiratério, o que se coaduna com 0
panorama a nivel nacional (PORDATA, 2018a).

Uma vez que o presente estudo de investigacdo pretende retratar um fendmeno numa
situagcdo e contexto especificos, a escolha por uma ULS assentou em alguns aspetos,
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nomeadamente a sua estrutura organizacional e gestdo integrada das unidades de saude, que
possibilitam uma melhoria da coordenacéo da prestacdo entre niveis de cuidados.

Figura 2 - Area Metropolitana do Porto
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Fonte: Instituto Nacional de Estatistica, 2020

2.3 Participantes do Estudo

A populacéo alvo de um estudo é definida como o conjunto de elementos que apresentam
carateristicas comuns. Contudo, e porque nem sempre € possivel aceder a totalidade da
populacdo alvo, existe ainda a populacdo acessivel, ou seja, aquela a que o investigador
consegue aceder. Por conseguinte, a amostra traduz ainda a porcdo desta Ultima, apés
definicdo dos critérios de inclusdo e exclusdo, permitindo uma maior homogeneidade entre

os elementos que a constituem (Fortin, 2009).

No presente estudo, a populagdo alvo é constituida por familiares cuidadores da pessoa com
doenca cronica avangada internada no servigo de cirurgia e com alta para o domicilio. Foram
definidos como critérios de inclusdo: (i) ser familiar da pessoa com doenca cronica avangada,
(ii) ter idade igual ou superior a 18 anos, (iii) aceitar pertencer ao estudo e (iv) assumir a
responsabilidade de cuidar do doente no domicilio ap6s a alta do servi¢o de cirurgia.
Constituiram-se como critérios de exclusdo todos os pardmetros que ndo se inserem nos

critérios de inclusdo.
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Assim, os participantes do estudo sdo familiares cuidadores de pessoas com doenca cronica

avancada com alta de uma unidade de cirurgia para o domicilio.

De realcar que se considerou como doenca cronica avangada, uma doenga com progressao
significativa e incapacitante, com sofrimento multidimensional, independentemente da

sobrevida esperada.

Salienta-se ainda que ao longo do presente estudo de investigacdo séo utilizados termos
como “cuidador”, “familiar cuidador” ou “prestador de cuidados” que designam a mesma

populacéo.

No que concerne ao nimero de participantes, uma vez que se trata de um estudo de natureza
qualitativa, o mesmo ndo é definido previamente, nem ha recurso a técnicas estatisticas de
amostragem. Para tal, recorreu-se a um método de amostragem ndo probabilistica por
conveniéncia, uma vez que os participantes sdo elementos da populacdo facilmente
acessiveis no local da pesquisa e num determinado momento. O nimero de participantes foi

determinado pelo principio da saturacdo dos dados (Fortin, 2009).

Assim, o presente estudo contou com a participacao de dez familiares cuidadores, cujo perfil
se apresenta de seguida, de acordo com as caracteristicas sociodemogréaficas avaliadas: sexo,
idade, estado civil, habilitacbes académicas, situacdo de emprego, local de residéncia,
namero de elementos do agregado familiar, grau de parentesco e situacdo de coabitagdo com
o familiar doente e duracdo da prestacdo de cuidados. De modo a aprofundar e enriquecer o
conhecimento do fenédmeno em estudo, foram igualmente avaliadas algumas caracteristicas
da pessoa com doenca cronica avangada: sexo, idade, grau de dependéncia no autocuidado
e patologia.

Dados relativos ao familiar cuidador da pessoa com doenca crénica avancada
Sexo

A maioria dos familiares cuidadores sdo do sexo feminino (n=9; 90%), sendo a exce¢éo

verificada por um cuidador (10%) (Grafico 1).
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Grafico 1 - Distribuicdo dos participantes no estudo segundo o sexo

@ Feminino

@ Masculino

Idade

Os participantes do estudo tém idades compreendidas entre 0s 37 e 0s 70 anos. Conforme a
andlise do grafico 2, verifica-se que um cuidador tem idade inferior a 40 anos, outro cuidador
entre 41 e 50 anos, quatro cuidadores entre 51 e 60 anos, e igual nimero entre 61 e 70 anos,

concluindo que ha um predominio de familiares cuidadores com idade superior a 50 anos

(n=8; 80%). A média de idade situa-se nos 57,5 anos.

Grafico 2 - Distribuicdo dos participantes no estudo segundo o grupo etério
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Estado civil

De acordo com a analise do gréfico 3, constata-se que a maioria dos familiares cuidadores é

casado (n=7; 70%), dois familiares cuidadores sdo solteiros (20%) e um é divorciado (10%).

Gréfico 3 - Distribuicdo dos participantes no estudo segundo o estado civil

[l Casado
Solteiro

Divorciado

HabilitacGes académicas

Em relacdo as habilitagdes académicas dos familiares cuidadores, seis possuem formacéo ao
nivel do ensino basico (60%) e quatro concluiram o ensino secundario (40%). Em relacao
ao nivel de ensino basico, estes encontram-se distribuidos pelos trés ciclos de ensino, sendo
que, trés cuidadores possuem o 1° ciclo (4° ano), um tem o 2° ciclo (6° ano) e dois cuidadores

0 3°ciclo (9° ano) (Gréfico 4).

Gréfico 4 - Distribui¢do dos participantes no estudo segundo as habilitacdes académicas

30%
40% M 12 Ciclo

22 Ciclo

0,
o 32 Ciclo
20%
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Situacdo de emprego

No que concerne a situacao de emprego, verifica-se que 30% (n=3) dos familiares cuidadores
desempenha atividade laboral, 40% (n=4) esta desempregado e 30% (n=3) é reformado
(Grafico 5).

Grafico 5 - Distribuicdo dos participantes no estudo segundo a situa¢do de emprego

B Desempregado

@ Empregado

Local de residéncia

A totalidade dos familiares cuidadores reside em concelhos abrangidos pela area
metropolitana do Porto (n=10), em que oito cuidadores residem em Matosinhos (80%) e dois
em Vila do Conde (20%) (Gréfico 6).

Gréfico 6 - Distribuicdo dos participantes no estudo segundo o local de residéncia

B Matosinhos

@ Vila do Conde
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Numero de elementos do agregado familiar do cuidador

Relativamente ao nimero de elementos do agregado familiar do cuidador, este varia de um
a seis elementos, com predominio dos agregados familiares compostos por trés elementos
(n=5; 50%). Os restantes agregados familiares sdo constituidos por um, dois, quatro, cinco

e seis elementos (10% cada) (Grafico 7).

Gréfico 7 - Distribuicdo dos participantes no estudo segundo o nimero de elementos do agregado

familiar

—
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Grau de parentesco com o familiar doente

Em relacdo ao grau de parentesco, verifica-se que sete familiares cuidadores da pessoa com
doenca croénica avancada correspondem as filhas, dois sdo esposas (20%) e um é marido
(10%) (Grafico 8).

Gréfico 8 - Distribuicdo dos participantes no estudo segundo 0 grau de parentesco com a pessoa

doente

EFilha
Esposa

Marido
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Coabitacéo

Dos dez familiares cuidadores do estudo, nove (90%) residem com a pessoa com doenca

cronica avancgada e um (10%) familiar cuidador ndo coabita (Grafico 9).

Gréfico 9 - Distribuicdo dos participantes no estudo segundo a situacdo face a coabitacdo com a

pessoa cuidada
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Duracéo da prestacdo de cuidados

Quanto a duracgdo da prestagdo de cuidados, verifica-se que dois (20%) familiares cuidadores
do estudo desempenham a funcdo ha menos de um ano, trés (30%) cuidadores entre um a
trés anos, igual numero (n=3; 30%) entre trés e seis anos, um cuidador (10%) entre sete a

dez anos, e outro (n=1; 10%) familiar presta cuidados ha mais de dez anos (Gréfico 10).

Gréfico 10 - Distribui¢do dos participantes no estudo segundo a duragdo de prestacéo de cuidados
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Dados relativos a pessoa com doenca cronica avangada

Sexo

A maioria dos doentes € do sexo feminino (n=8; 80%), uma vez que dois (20%) doentes séo

do sexo masculino (Gréfico 11).

Gréfico 11 - Distribuicdo da pessoa com doenga cronica avangada segundo o0 sexo

masculino
20%

feminino
80%

Idade

A idade da pessoa cuidada varia entre os 70 e 0s 88 anos, distribuidas pelas seguintes faixas
etarias: dois doentes tém entre 70-74 anos (20%), quatro entre 75-79 anos (40%), dois entre
80-84 anos (20%) e outros dois entre 85-89 anos. Verifica-se assim uma maior expressao da

faixa etaria dos 75-79 anos, sendo que a média de idades € de 78,1 (Gréafico 12).

Grafico 12 - Distribuicdo da pessoa com doencga cronica avancada segundo a idade
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Grau de dependéncia

Apo6s a aplicagdo do Indice de Barthel, verifica-se que a totalidade dos doentes apresenta
algum grau de dependéncia, sendo que 50% (n=5) é severamente dependente, 30% (n=3)

moderadamente dependente e 20% (n=2) ligeiramente dependente (Grafico 13).

Gréfico 13 - Distribuicdo da pessoa com doenca crénica avancada segundo o grau de dependéncia
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Doenca cronica avangada

Relativamente a tipologia da doenga crénica avancada da pessoa cuidada, quatro (40%)
correspondem a doencas oncoldgicas, duas (20%) a deméncias, duas (20%) sdo do foro
renal, uma (10%) corresponde a doenca cardiaca e outra (10%) a doenca hepatica (Grafico
14).

Gréfico 14 - Distribui¢do da pessoa com doenca cronica avangada segundo a tipologia da doenga
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2.4 Instrumento de Colheita de Dados

Os dados podem ser colhidos de variadas formas, pelo que cabe ao investigador definir qual
0 metodo a utilizar que melhor se adapte ao objetivo do estudo e as suas questes de

investigacdo (Fortin, 2009).

Em investigacdo qualitativa os dados sdo essencialmente obtidos atraves de observagdes,
entrevistas, registos ou textos j& publicados, embora a entrevista seja considerada o0 método
de eleigo. E entendida como um modo peculiar de comunicagio verbal entre duas pessoas,
0 entrevistador e o entrevistado, em que o primeiro recolhe os dados e a informacao fornecida

pelo segundo (ibidem).

Para além disso, a entrevista detém uma adaptabilidade que permite ao investigador explorar
ideias, motivos e sentimentos, uma vez que as respostas podem ser desenvolvidas e
clarificadas. Por outro lado, a forma como a resposta é dada, como a expressdo facial, a
postura, o tom de voz ou a hesitacdo, pode transmitir informacdes importantes que uma

resposta escrita nunca revelaria (Bell, 2010).

Neste sentido, dada a natureza e objetivos do presente estudo, recorreu-se a entrevista
semiestruturada para a colheita de dados. Fortin (2009, p. 376), afirma que este tipo de
entrevista ¢ utilizado “quando 0 investigador quer compreender a significagdo de um
acontecimento ou de um fenémeno vividos pelos participantes”. De modo a facilitar a
comunicacdo durante a entrevista, é frequentemente realizado um guido onde sao dispostos
os temas a explorar e alinhadas as respetivas questdes, sem uma ordem rigida ou forma

obrigatoria de as colocar.

Assim, o instrumento de colheita de dados é composto por duas partes, em que a primeira
inclui um questionario que visa uma breve caracterizacdo sociodemografica dos familiares
cuidadores e da pessoa cuidada, e a segunda integra o guido da entrevista, composto por
perguntas abertas, permitindo aos participantes a livre expressdo das suas experiéncias
(Apéndice 1).

De ressalvar que, em relacdo a caracterizagdo da pessoa com doencga cronica avangada, foi
realizada a avaliacdo do seu grau de dependéncia de acordo com o indice de Barthel
(Mahoney e Barthel, 1965), uma vez que constitui o instrumento de avaliacdo da capacidade
funcional da pessoa que esta validado para a populacdo portuguesa (Araujo [et al.], 2007) e
integra o sistema de apoio a pratica de enfermagem (SClinico®) da ULS (Anexo 1).
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E composto por dez atividades basicas de vida diaria: alimentacéo, transferéncia, cuidados
pessoais, utilizacdo do WC, banho, mobilidade, subir e descer escadas, vestir, controlo
intestinal e controlo urinario, em que a pontuacéo final varia entre 0 e 100. Cada atividade
pode ser classificada entre dois a quatro niveis, consoante 0s seus niveis de diferenciacao,
sendo que a pontuacdo O corresponde a dependéncia total, e a independéncia pode ser
pontuada com 5, 10 ou 15 pontos. A avalia¢do global é determinada pela seguinte forma:
totalmente dependente: inferior a 20 pontos; severamente dependente: 20-35 pontos;
moderadamente dependente: 40-55 pontos; ligeiramente dependente: 60-89 pontos e
independente: 90 a 100 pontos. A sua aplicacdo pode ser feita por entrevista a pessoa e/ou a
familiares ou através da observacéo direta do desempenho da pessoa (Sequeira, 2007).

Por forma a garantir a matriz de conducgao da entrevista, bem como a percecao e interpretacao
das narrativas, as mesmas foram sempre realizadas pela investigadora. No inicio de cada
entrevista foram apresentados e explicados os objetivos do estudo, seguido do pedido de
autorizacdo para a gravacdo audio da mesma, salvaguardando a sua confidencialidade e
anonimato. Precedeu-se a assinatura da Declaracdo de consentimento informado, livre e
esclarecido pelo familiar cuidador (Apéndice 2), esclarecidas as eventuais duvidas e
informado que, uma vez que a sua participacado seria livre e voluntaria, poderia interromper

ou desistir sempre que o entendesse.

No que concerne ao horizonte temporal e ao espaco fisico onde decorreram as entrevistas,
as mesmas foram realizadas entre dezembro de 2019 e julho de 2020, num gabinete do
servico, em data e horario oportunos para o familiar cuidador. Importa ressalvar que entre
marco e maio de 2020 nao foram realizadas entrevistas devido a situacdo de pandemia por

Sars-cov-2 e a todas as suas circunstancias, alheias a investigadora.

Apbs arealizacdo das entrevistas procedeu-se a sua transcricao integral para posterior analise
(Apéndice 3). De realcar que, ao longo das entrevistas, foram também efetuados alguns
apontamentos relativos a comportamentos relacionados com a comunicagao nao verbal, uma
vez que ha determinados comentarios que sdo acompanhados de emocdes e expressoes
faciais que ndo poderdo ser gravados, mas que sdo de valorizar e alvo de interpretacéo, tais

COMO 0 SOrriso, 0 suspiro OU a postura.
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2.5 O Método da Analise de Contelido

Posteriormente a recolha de dados, é necessario proceder a sua analise e sistematizacdo para
melhor compreensdo. A andlise dos dados “Envolve o trabalho com os dados, a sua
organizacdo, divisdo em unidades manipulaveis, sintese, procura de padrées, descoberta dos
aspectos importantes e do que deve ser aprendido e a decisdo sobre o que vai ser transmitido
aos outros” (Bogdan e Biklen, 1994, p. 205).

Para tal, recorreu-se ao método da analise de contetdo de Bardin (2011, p. 42), definido pela
autora como “Um conjunto de técnicas de analise de comunicag¢dao visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as

condi¢cdes de produgdo/rece¢dao destas mensagens”.

O processo de andlise de contetdo foi fundamentado nas quatro fases propostas pela autora:
organizacéo, codificacdo, categorizacédo e inferéncia, tendo em consideragéo os trés polos
cronoldgicos: pré-anélise, exploracdo do material e tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo. A analise dos dados realizada permitiu assim a construg¢do de uma matriz final
de dados (Apéndice 4), onde consta um conjunto de areas tematicas e as respetivas
categorias, subcategorias e unidades de analise, possibilitando uma visdo global do

fendbmeno em estudo.

2.6 Consideracdes Eticas

O compromisso com um trabalho de investigacdo cientifica implica uma grande
responsabilidade ética e moral, sobretudo quando envolve a participacdo de seres humanos
(Streubert e Carpenter, 2013). Quando se fala em investigacdo na area da saude, Fortin
(2009) refere que ha que ter em atencdo algumas consideragdes éticas, nomeadamente o
respeito pelo consentimento livre e esclarecido, pelos grupos vulneraveis e vida privada da
pessoa, pela confidencialidade, justica e equidade, bem como pelo equilibrio entre as suas

vantagens e inconvenientes.

Neste sentido, por forma a garantir todos os procedimentos éticos e legais, foi realizado um

pedido formal & Comissdo de Etica da instituicdo para a implementacdo do estudo de

74



investigagdo. Importa referir que este pedido de autorizacdo foi precedido de outros,
nomeadamente a Enfermeira Chefe do servico e ao Diretor do Departamento onde decorreu
a colheita de dados, a Enfermeira Diretora e ao Presidente do Conselho de Administracéo da
ULS.

Apos parecer favoravel (Anexo 2), foi dado inicio a colheita de dados, com o consentimento
livre e esclarecido de todos os participantes do estudo, formalizado através de documento
escrito. Foi salvaguardado o compromisso de confidencialidade, anonimato, assim como a
destruicdo de toda a informacéo apés o tratamento dos dados. A confidencialidade das fontes
de informacéo foi garantida durante todo o processo, através da sua identificacdo de forma

codificada.
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PARTE |11 - APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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1. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

No capitulo que se segue é realizada a apresentacdo e analise dos resultados obtidos, apés a

analise de conteudo efetuada as dez entrevistas realizadas aos familiares cuidadores da

pessoa com doenca cronica avancada. Emergiram dez areas tematicas, com as respetivas

categorias e subcategorias, as quais sdo expostas de forma esquematizada no quadro 1.

Posteriormente, cada area tematica € apresentada de forma individualizada, sob a forma de

diagramas e com recurso a algumas unidades de andlise, para a sua melhor compreensao.

Quadro 1 - Areas tematicas, categorias e subcategorias emergentes das entrevistas realizadas aos

familiares cuidadores da pessoa com doenga crénica avancada

Area Temética

Categoria

Subcategoria

Sentimentos e  emocdes
experienciados pelo familiar
do

regresso a casa da pessoa

cuidador aquando

com doenca cronica

avangada

Incerteza

Choro

Alegria

Alivio

Misto de emocdes

Dever

Estratégias mobilizadas pelo

familiar cuidador da pessoa

com doenca cronica
avangada na autogestio
emocional

Recurso a familia

Ter empatia com a pessoa

doente

Recurso a terapéuticas

Recurso a atividades de lazer

Agricultura

Ginastica

Fuga ao problema

Foco em si mesmo

Foco no filho

Foco no trabalho
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Estabelecer rotinas diarias

Recurso a  experiéncias

anteriores

Recurso ao reconhecimento do

papel de cuidador

do
cuidador da pessoa com

Percecdo familiar
doenca cronica avancada
relativamente ao  poder
cuidar do seu familiar no

domicilio

Vontade prépria

Gratidao

Satisfacdo do desejo do doente

Dever de familia

do

cuidador da pessoa com

Perspetiva familiar
doenca cronica avancada
face as intervencdes
realizadas pelos enfermeiros
em unidades de cirurgia
hospitalar para o cuidar no

domicilio

Resposta efetiva as

necessidades presentes

Resposta insuficiente  as

necessidades presentes

Preparacdo ineficaz  para

cuidar no domicilio

Comunicacéo ineficaz

Nao refere

do

cuidador da pessoa com

Perspetiva familiar
doenca cronica avancada
face as intervencdes
realizadas pelos profissionais
de saude dos Cuidados de
Saude Primarios no ambito

da continuidade de cuidados

Apoio nos cuidados a prestar a

pessoa doente

Falta de

familiar

acompanhamento

Oferecem uma informagéo

adequada

Favorecem a exteriorizagéo de

sentimentos e emocoes

Apoio pontual

Proporcionar amor
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Perspetiva do  familiar
cuidador face aos beneficios
da permanéncia da pessoa
crénica

com doenca

avancgada no domicilio

Proporcionar conforto

Proporcionar um fim de vida

acompanhado

Consequéncias no familiar
cuidador ao cuidar da pessoa
cronica

com doenca

avancada no domicilio

Perda do papel social

Perda do emprego

Perda da liberdade

Sobrecarga de tarefas

Sobrecarga financeira

Perda do espago familiar

AlteracOes das rotinas diarias

Cansaco fisico

Conflitos familiares

Sentimentos e emocdes do

familiar cuidador ao cuidar

da pessoa com doenga
cronica avancada no
domicilio

Alegria

Sofrimento

Medo

Adoecer

Enfrentar a morte de noite

N&o saber gerir as dificuldades

Solidao

Impoténcia

Pena

Culpa

Recursos de apoio ao

familiar cuidador da pessoa

Empregada doméstica

Misericordias
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com doenca crénica

avancgada no domicilio

Familia

Desejos do Familiar
Cuidador da Pessoa com

doenca crénica avangada

Informacdes fornecidas pelos
profissionais de salde para
aquisicdo e  treino  de

competéncias

Apoio emocional

Acompanhamento dos
profissionais de salde dos
Cuidados de Saude Priméarios

Ajudas técnicas

Ajudas sociais

Reconhecimento do papel

1.1  Sentimentos e emoc¢oes experienciados pelo familiar cuidador aguando do regresso a

casa da pessoa com doenca crénica avancada

Perante o regresso a casa da pessoa com doenga cronica avangada, apés um evento que

originou a necessidade de internamento hospitalar, o familiar cuidador experiencia uma série

de sentimentos e emocdes, 0s quais demonstram como 0S mesmos vivenciam e déo

significado a esta transicdo. Ap0s a andlise das narrativas dos familiares cuidadores

relativamente a esta area tematica, emergiram seis categorias — incerteza, choro, alegria,

alivio, misto de emocdes e dever, a seguir apresentados no diagrama 1.
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Diagrama 1 - Sentimentos e emogdes experienciados pelo familiar cuidador aquando do regresso a

casa da pessoa com doenca crénica avancada

— Incerteza (n=1)

— Choro (n=1)
. n . — Alegria (n=
Sentimentos e emogdes experienciados gria (n=6)
pelo familiar cuidador aquandodo | |
regresso a casa da pessoa com doenca
cronica avangada || Alivio (n=1)

— Misto de emocGes (n=2)

— Dever (n=1)

De seguida, séo evidenciadas algumas narrativas que suportam e melhoram a compreenséo

de cada categoria identificada nesta area tematica.
A primeira categoria identificada foi a incerteza, relatada por um familiar cuidador:

- (...) Orabem, eu senti... senti-me perdida, porque ia-me deparar com uma situagéo
com a qual eu néo estava habituada (...) senti-me perdida, realmente senti-me e achei
que ndo iria ser capaz. Foi o que eu achei, porque... porque nio estava habituada,
ndo é? Sempre tive liberdade para fazer tudo e ia-me sentir presa porque fui

confrontada de que ela ia estar... para casa. Senti-me perdida (...) FC1
O choro constitui outra categoria igualmente relatada por um familiar cuidador:

- (...) claro que chorei, apetecia-me desaparecer, porque ndo estava preparada... nao

estava preparada..., mas pronto, mas tinha que ser (...) FC1

A alegria corresponde a categoria mais prevalente entre os cuidadores, verificada em seis

relatos:
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(...) Bem, muito bem...completamente. E isso mesmo que eu pretendo [sorriu] (...)
FC3

(...) Agora sim, sim, fico feliz porque eu quero o melhor para ela (...) FC6

(...) Felicidade porque na altura quando a minha mae ficou internada pensei que... a
minha mae... pronto, ndo voltava para casa (...) FC7

(...) ndo é como ter um filho nem nada, mas é uma alegria isso! [sorriu] Pronto, é

isso, € uma alegria leva-la para casa (...) FC10

O alivio foi identificado por um cuidador, suportado pela narrativa seguinte:

(...) Por um lado senti-me aliviada porque sei que esta a sofrer muito por dentro (...)
Eu senti-me aliviada, sinceramente, senti-me muito aliviada. Acho que merecia estar

em casa, neste final (...) FC4

Dois familiares cuidadores afirmaram que experienciaram um misto de emogdes aquando

da alta hospitalar e o consequente regresso ao domicilio:

(...) Fiquei muito contente... e preocupada. Contente porque realmente a minha mée
vai para casa e preocupada que €, qual vai ser o plano de acdes a seguir... o que fazer,
como fazer, quem vai fazer... a logistica, mas a base da pergunta é contente (...) FC5
(...) Eu por um lado fico feliz, porque ele vai para casa, ¢ a0 mesmo tempo fico com
um bocado de receio que lhe dé outra vez a mesma coisa que ele... porque ele

engasgava-se, ndo ¢, e eu ficava muito aflita...FC9

Por fim, foi identificado o dever, através da seguinte narrativa:

(...) Elair para casa ¢ outra situagdo, apesar de que ndo sera boa para mim, no sentido
da situacdo que eu vivo la em casa [relacdo conflituosa com o pai], ndo é, 24 horas,
mas pronto, prefiro ter a minha mée a minha beira, em casa. Mesmo porque ela tem
muitos miminhos, pronto, e esta habituada a estar rodeada de mimo e do meu pai.
Nao tem mais ninguém, ndo ¢... ja me adaptei a que nao tenho outra op¢ao a ndo ser

tratar dela até ela morrer. Isto ¢ tudo uma questdo de morrer ou nao (...) FC8
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1.2 Estratégias mobilizadas pelo familiar cuidador da pessoa com doenga crénica

avancada na autogestao emocional

Nesta area tematica sdo identificadas as estratégias utilizadas pelos familiares na sua
autogestdo emocional, no desempenho do seu papel enquanto cuidador da pessoa com
doenca cronica avancada no domicilio. Foram identificadas oito categorias — recurso a
familia, ter empatia com a pessoa doente, recurso a terapéuticas, recurso a atividades
de lazer, fuga ao problema (da qual emergiram trés subcategorias, foco em si mesmo, foco
no filho e foco no trabalho), estabelecer rotinas diarias, recurso a experiéncias anteriores

e 0 recurso ao reconhecimento do papel de cuidador, sintetizadas no diagrama 2.

Diagrama 2 - Estratégias mobilizadas pelo familiar cuidador da pessoa com doenca crénica avangada

na autogestdo emocional
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Recurso a familia (n=6)

Ter empatia com a
pessoa doente (n=3)

Recurso a terapéuticas
(n=4)

Recurso a atividades de

Agricultura (n=1)

lazer (n=2)

Estratégias mobilizadas pelo familiar
cuidador da pessoa com doenga crénica
avancada na autogestdo emocional

Fuga (n=3)

Ginastica (n=1)

Foco em si mesmo
(n=1)

Estabelecer rotinas
diarias (n=3)

Recurso a experiéncias
anteriores (n=1)

Foco no filho (n=1)

Foco no trabalho (n=1)

Recurso ao
reconhecimento do papel
de cuidador (n=1)

O recurso a familia é identificado por seis familiares como estratégia utilizada na

autogestdo emocional no seu quotidiano como cuidador da pessoa com doenca crénica

avancada:

- (...) Familia... na minha familia, principalmente no meu marido e nos meus filhos

porque foram eles... e até hoje, ndo €? Acho que havendo uma boa estrutura familiar

iSSO j& nos ajuda muito, ndo me senti tdo perdida porque quando cheguei a casa e

confrontei os familiares, o meu marido e os meus filhos com esta situacdo eles

disseram que iriamos unir todos para ajuda-la (...) FC1

84




(...) E conversar com a familia.... a relagdo com os meus irmaos ¢ muito boa... ¢
juntos, damos apoio uns aos outros. Um esta mais triste, o outro vai e.... Podemos
ndo saber fazer muito bem algumas coisas que a minha mae vai precisar, mas...
estamos juntos e com vontade de...sim (...) FC5

(...) Olhe, a minha sorte, ¢ que tenho a minha filha que me apoia muito, ¢ 0 meu
marido também. Enquanto a F. estd por casa ela vai-me ajudando e... eu digo-lhe
muitas vezes que se ela ndo estivesse, eu ndo sei muitas vezes como € que fazia certas
coisas, porque ¢ um corre corre (...) Depois tenho muito apoio do meu marido nesse

aspeto (...) FC6

Trés familiares cuidadores referiram ter empatia com a pessoa doente:

(...) Tenho que conseguir. As vezes ¢ um bocadinho dificil, mas tenho que
conseguir. ... Mas as vezes ¢ muito dificil... ¢ mesmo (...) Nao sei, olhe... nem sei!
Mas é complicado, ¢ mesmo muito complicado. (...) procuro lembrar se é dificil para
mim, € mais dificil para ela, tem que ser... tem que ser mesmo (...) FC2

(...) acho eu que, se tivesse na situagdo dela, eu ndo gostaria de estar num hospital
ou num sitio que ndo conhecesse ninguém. N&o gostava de maneira nenhuma, queria

estar no meio da minha familia (...) FC4

O recurso a terapéuticas foi também evidenciado por quatro familiares cuidadores:

(...) A mim ¢ que esta um bocadinho mais complicado, que as vezes ando a base de
medicagdo. Também nao ¢ facil, ndo é? (...) FC2

(...) fago medicacdo, sim, também ajuda. Até porque a médica agora reduziu um e
aumentou outro, para poder tirar um... e... pronto, e isso tem me ajudado imenso.

Eu notei nesta semana também, mas tem me ajudado... FC6

Dois cuidadores afirmaram a necessidade de recurso a atividades de lazer, sendo que esta

categoria foi subdividida em duas subcategorias — agricultura e gindstica, de acordo com

as seguintes narrativas, respetivamente:

(...) Olhe... fiz uma horta, coisa que eu ndo tinha. Fiz uma horta e vou para a horta
tratar das minhas plantinhas. Neste momento é esse [escape], porque aquele
bocadinho que tenho, que estou ali a olhar para as plantas, esque¢o-me um bocadinho
de tudo (...) FC4

(...) Tentar também fisicamente fazer alguma gindstica para aliviar algumas energias

mais negativas. Nem sempre consigo, mas... FC5
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A categoria fuga ao problema foi tambeém identificada e dividida em trés subcategorias —
foco em si mesmo, foco no filho e foco no trabalho, sustentadas pelas narrativas a seguir
descritas:
- (...) Eunem sei, nem sei explicar onde vou buscar tanta forga, tanta coragem... ndo
é bem forca, é coragem, € coragem. FC9
- (...) E 0 meu filho porque tem 9 meses... olho para ele e acho que tanto o meu filho
como a minha mae merecem tudo de mim (...) FC7
- (...) Foco mais no trabalho. Realmente o trabalho beneficia com isto (...) E um
escape porque a capacidade...€¢ uma forma de me concentrar no trabalho. Permite
desligar-me um bocadinho e concentrar-me no que estou a fazer, por um lado. E o
foco maior (...) FC5

Estabelecer rotinas diérias é referida como uma estratégia mobilizada por trés familiares
cuidadores na sua autogestdo emocional:
- (...)ele esta a0 meu lado, sou eu a primeira a acordar, sou eu... a primeira coisa logo
que eu faco é descobri-lo, destapo-o0, vou ver como € que ele estd. Sempre. Viro-o
para ver mesmo a “escarazita” (...) depois do pequeno-almogo ele vai para o
banhinho... e ali ¢ muito lavado, muito sequinho. FC3
- (...) venho fazer o pequeno-almoco, ja o venho trazer para a sala, que ele durante o

dia esta na sala (...) Cuidar dele j4 ¢ a minha rotina. FC9

Um cuidador refere 0 recurso a experiéncias anteriores:

- (...) Eu vi pela minha mae, que esteve a soro trés meses seguidos e era eu que lhe
mudava o soro e tudo (...) Foi dificil, mas consegui! (...) Com a situacdo da minha
mée e depois com a primeira doenga do meu marido, na garganta, eu aprendi muito.
FC9

E, por fim, é ainda evidenciado o recurso ao reconhecimento do papel de cuidador:

- (...) As minhas irmas ja me dizem — quando estivermos doentes vamos te chamar!
FC9
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1.3 Percecdo do familiar cuidador da pessoa com doenga crénica avangada relativamente

ao poder cuidar do seu familiar no domicilio

A manutencdo e continuidade de cuidados a pessoa com doenca crénica avancada €, na
maioria das vezes, assegurada pelos seus familiares. Neste sentido, importa conhecer qual a
sua percecdo em relacdo ao poder cuidar do seu familiar no domicilio. Pela andlise das
narrativas, os familiares cuidadores referem fazé-lo por vontade prépria, dando origem a
trés subcategorias — gratidéao, satisfacdo do desejo do doente e dever de familia (Diagrama
3).

Diagrama 3 - Percecdo do familiar cuidador da pessoa com doenca crénica avangada relativamente
ao poder cuidar do seu familiar no domicilio

— Gratiddo (n=2)

Percecdo do familiar cuidador da

pessoa com doenca cronica e x .
avancada relativamente ao poder Vontade prépria Satlsfgggr?tg%?fss’;zjo do
cuidar do seu familiar no
domicilio

— Dever de familia (n=5)

A subcategoria gratidao foi identificada por dois cuidadores:

- (...) cuido dela com amor e ndo por pena. Porque ela... eu trabalhava e saia a meia
noite, e a minha mée, os meus pais neste caso, mas a minha mae cuidou dos meus
filhos... e o amor foi tanto que lhes deu a eles que eu achei que ela merecia isso,
portanto... teve mesmo que ser, foi isso mesmo, foi... cuido dela por amor porque
acho que merece (...) FC1

- (...) Ele tem sido um 6timo marido, um 6timo pai, um 6timo avo... gostam todos
dele, as irmas, a minha familia, tudo o adora, da aldeia, estdo sempre a comunicar...

[diz de uma forma emocionada] ele merece (...) FC9
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Cuidar do seu familiar no domicilio foi também associada a satisfacdo do desejo do doente
em trés participantes:
- (...) Telefona-me todos os dias as duas da manhd, trés da manha, a dizer que quer ir
embora, que a querem envenenar... isto ¢ a parte, da parte psiquica (...) FC3
- Para os doentes ¢ muito bom... ndo é... tém a familia, tém... sei la... tém o calor, o
carinho, aquele aconchego da familia. Ninguém fale & minha mae em ir nem que seja
para um lar de dia. Que a gente as vezes brinca com ela, e ela - Nem penses que vou
ali para o pé dos velhos! Ela gosta de estar la em casa, tem um grande jardim, ela tem
um cdo que estd sempre a perguntar por ele... pequenino, que lhe faz muita

companhia... pronto, e ela estd bem, nao ¢€... FC6

Cinco familiares cuidadores percecionam o facto de poder cuidar do seu familiar no
domicilio como um dever de familia, constituindo a subcategoria com maior
representatividade:

- (...) acho que ¢ uma das minhas obrigagdes cuidar dela também. Na altura ndo pude
[altura em que trabalhava] ... e agora, como posso, cuido da minha mae e do meu
filho. Que sdo as pessoas mais importantes para mim [sorriu]... sem davida (...) FC7

- (...) Ele tem sido um 6timo marido, um 6timo pai, um 6timo avo... gostam todos
dele, as irmas, a minha familia, tudo o adora, da aldeia, estdo sempre a comunicar...
[diz de uma forma emocionada] ele merece, e mesmo que ndo merecesse, eu tinha
de cuidar dele, era a minha obrigacao... era a minha obrigagdo... FC9

- (...) E a minha obrigagdo, é a minha obrigagdo! Se vocé for la... toda a gente... ndo
digo todos os dias. .., mas quase todos os dias vou dar uma voltinha com ela, que ela

também dentro de casa... e ¢ como eu, se ndo sair um dia... como eu moro perto da

praia, meto 0s cdes connosco e vamos até a praia meia hora (...) FC10

1.4 Perspetiva do familiar cuidador da pessoa com doenga crdnica avancada face as
intervencdes realizadas pelos enfermeiros em unidades de cirurgia hospitalar para o

cuidar no domicilio

Os enfermeiros desempenham um papel fundamental na preparacdo do cuidador para o

desempenho do seu papel. Neste sentido, importa conhecer a perspetiva do familiar cuidador
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da pessoa com doenca cronica avangada face as intervencdes realizadas pelos enfermeiros

em unidades de cirurgia hospitalar para o cuidar no domicilio.

Nesta area tematica foram identificadas trés categorias: resposta efetiva as necessidades
presentes, resposta insuficiente as necessidades presentes e ndo refere. Na categoria
resposta insuficiente as necessidades presentes, foram identificadas duas subcategorias -
preparacdo ineficaz para cuidar no domicilio e comunicacdo ineficaz, tal como

demonstrado no diagrama 4.

Diagrama 4 - Perspetiva do familiar cuidador da pessoa com doenca cronica avancada face as
intervencgdes realizadas pelos enfermeiros em unidades de cirurgia hospitalar para o cuidar no

domicilio

Resposta efetiva as
— necessidades presentes
(n=5)

Perspetiva do familiar cuidador
da pessoa com doenca cronica
avancada face as intervencgoes
realizadas pelos enfermeiros em
unidades de cirurgia hospitalar
para o cuidar no domicilio

Preparacdo ineficaz para
cuidar no domicilio (n=2)

_|_ Resposta insuficiente as
necessidades presentes
(n=3)

Comunicagdo ineficaz
(n=1)

— N&o refere (n=1)

Cinco familiares cuidadores referiram uma resposta efetiva as necessidades presentes,
demonstradas nas narrativas abaixo apresentadas:
- (...) Euacho que ¢ bom (...) FC2
- (...) Pronto, aquilo que eu tenho visto ¢ que tém sido sinceros comigo, tém dito tudo
0 que a minha mae... ocorre durante o dia, quando eu ndo estou presente, com ela...
ndo tenho nada a apontar negativamente, a nao ser positivo (...) FC7
- (...) Olhe, acho que foi um bom apoio, ndo é. Eu ja tinha umas luzes de lhe dar a
comida, de quando foi da... do otorrino. E agora... agora ¢ diferente, ndo ¢, vai

diretamente ao estdbmago. A enfermeira ontem esteve-me a ensinar... ela até brincou
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— Pronto, j& passou no teste! E eu disse — sou boa aluna! [riu] Pronto, acho que é um

acompanhamento bom, se continuarem sempre assim esta tudo de parabéns (...) FC9

A categoria resposta insuficiente as necessidades presentes foi sustentada pelas narrativas

de trés cuidadores. Duas correspondem & subcategoria preparacao ineficaz para cuidar no

domicilio:

(...) eu ndo sei muita coisa agora, como ¢ que hei-de lidar com ela, porque é uma
fase diferente...ndo ¢? Ainda agora me disse que estava em casa € nao estava no
hospital. Por isso... 0 que é que eu tenho agora de fazer, como é que eu agora a hei-
de alimentar? O meu grande problema neste momento ¢ como € que ela vai comer...
ela ndo vai ficar com uma gelatina por dia, ndo pode, ndo é? Que estratagema é que
eu uso, que genero de produtos é que existem para a compensar... a falta de ela
comer, de se alimentar em condigdes (...) FC4

(...) Acho que sim, que estdo a preparar... digamos assim, até porque ela tem o
saquito, ndo €... e terei que ser mais bem preparada porque eu sé vi uma vez e agora
tenho que ver mais [cuidados a colostomia], pronto, fora isso acho que nao ha mais
nada que eu ndo saiba. O que me estd mais a complicar ¢ depois a limpeza ndo é...

porque depois o resto ja fazia (...) FC8

E uma narrativa corresponde a subcategoria comunicacao ineficaz:

(...) O que realmente falhou aqui na fase inicial foi eu saber algumas coisas... na
fase inicial ndo podia haver visitas... € eu soube de algumas coisas, que ela ia ser
operada, mas ninguém falava comigo. Isto é, nao houve comunicacdo, e ai falhou...
a comunicacdo. E depois... eu depois fui compensada... ndo estou a dizer...
percebe. .. agora... ¢ o registo. E um registo e como ¢ que é possivel segunda-feira a
minha mae €... e eu s6 consigo falar com o Dr. D. porque realmente sou chata e vou
la abaixo... e a senhora da entrada até foi indelicada comigo e eu disse -ndo, a minha
méde vai ser operada amanhd e ainda ninguém falou comigo. Porque vocés
enfermeiros dizem — “eu ndo lhe posso dizer nada, porque quem tem que lhe dizer

isto € o médico” ... ndo é... pronto (...) FC5

Por ultimo é identificada a categoria ndo refere, identificada na narrativa de um cuidador:

(...) Aqui nao preciso de nada, em casa quem cuida dela sou eu (...) FC10
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1.5 Perspetiva do familiar cuidador da pessoa com doenga cronica avangada face as
intervencdes realizadas pelos profissionais de salde dos Cuidados de Saude Primérios

no ambito da continuidade de cuidados

Nesta area tematica foram identificadas cinco categorias: apoio nos cuidados a prestar a
pessoa doente, falta de acompanhamento familiar, oferecem uma informagéo
adequada, favorecem a exteriorizacdo de sentimentos e emocgOes e apoio pontual

(Diagrama 5).

Diagrama 5 - Perspetiva do familiar cuidador da pessoa com doenca crénica avancada face as
intervencdes realizadas pelos profissionais de salide dos Cuidados de Satde Primarios no ambito da
continuidade de cuidados

Apoio nos cuidados a prestar a
pessoa doente (n=3)

Falta de acompanhamento familiar

(n=2)
Perspetiva do familiar cuidador da pessoa
com doenca crénica avancada face as
intervencoes realizadas pelos profissionais — |  Oferecem uma informagéo
de saude dos Cuidados de Saude Primarios adequada (n=1)
no ambito da continuidade de cuidados

Favorecem a exteriorizacdo de
sentimentos e emogdes (n=1)

— Apoio pontual (n=1)

Das narrativas dos familiares cuidadores, prevalece o apoio nos cuidados a prestar a
pessoa doente, com trés relatos:
- (...) gracas a ajuda deles, e posso até falar da unidade de cuidados que foi, que s&o

estas equipas que véo a casa e que nos ajudam em todos os aspetos e... e até cheguei
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a escrever (...) a valorizar o trabalho, esse trabalho porque nos ajudam em tudo (...)
para a familia... ¢ assim, o apoio para ja ¢ importante porque elas vao 14 e ddo o
apoio que nos precisamos (... ) FC1

(...) Tenho tido bastante apoio, mesmo porque a enfermeira da minha mae também
é a minha e, pronto, € uma pessoa excelente. Ainda quando soube que a minha mae
ficou internada ligou-me a perguntar o que é que se passava, e eu contei, e ela sempre
disse — se precisar de alguma coisa pode-me contactar. Eu tenho mesmo o nimero

dela e... disse nao hesitar em ligar para ela (...) FC7

Contudo, dois cuidadores referiram sentir a falta de acompanhamento familiar:

Ela fica internada e eu fico também, é um bocado assim, no meu caso é... ¢
pa...agora € assim, as vezes sinto-me perdi.. ., sinto-me assim triste porque... porque
ajudo-a a ela, ajudam-na a ela, mas ndo nos ajudam a nos (...) lembro-me de ter
falado com... com a minha médica de familia a dizer que... que podia haver alguém
assim, em quem nos... haviamos de conversar... ¢ ela — N80, mas tem que ter
paciéncia — e acho que a palavra paciéncia as vezes ndo chega. Haviam de nos ligar
—Entdo D. A. como é que vocé estd? — percebe? E isso ndo nos fazem. Simplesmente
ndo... ndo nos apoiam desta nossa decisao de olhar por quem merece, ndo é(...) FC1
(...) No domicilio ndo tenho apoio nenhum, era o que eu precisava. O enfermeiro vai
de vez em quando, por exemplo agora irda mais vezes ndo €... como agora tem a

sonda. A médica de familia vai de trés em trés meses (...) FC2

Um familiar cuidador refere que os profissionais de salude dos CSP oferecem uma

informacéo adequada no ambito da continuidade de cuidados:

Muito, sim. Sim, sim, sim, sim, impecaveis. E acho que é um servigo muito notério,
mesmo, e muito valido. Muito valido, porque quando foi, quando ele veio da... dos
cuidados continuados, eu fui l& chamada para aprender a lava-lo, porque
inclusivamente era na cama, e nao lidei muito bem. N&o lidei muito bem e acho que
néo fiquei muito bem informada. Aquilo também era em Santo Tirso. Eu acho que é
assim, o que eu acho € que ha poucos profissionais para... ¢ muita, muita gente (...)

FC3

Outro relato realca que os profissionais de salde favorecem a exteriorizacdo de

sentimentos e emogoes:
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- (...) Oiracasa, ele estar em casa, e eu ter acesso a ligar, e as vezes até desabafar...
nem era tanto, mas ... eu ja ficava bem (...) quando vinha a equipa de enfermagem
a entrar [em casa] era completamente diferente. Sentia um aconchego [sorriu] (...)

FC3

O apoio pontual é também apontado por um cuidador:

- Em geral ndo tem sido preciso, também é uma verdade. S6 mesmo quando a minha
mée tomava o varfine é que a enfermeira tinha que ir 14 a casa. A médica néo ia... a
minha mée tinha que ir as consultas ao centro de satde que ela dizia que néo ia a casa
dos doentes, ndo sei porqué... se era obrigada ou nio, ndo sei..., mas nao ia. Mas a
enfermeira ia, fazia 14 a colheita do sangue e quando tinha que fazer algum penso ou

assim, ela ia 14. A médica ndo... pronto. Mas tirando isso...FC6

1.6 Perspetiva do familiar cuidador face aos beneficios da permanéncia da pessoa com

doenca cronica avangada no domicilio

No que concerne a perspetiva do familiar cuidador relativamente aos beneficios da
permanéncia da pessoa com doenca cronica avancada no domicilio, foram identificadas trés
categorias: proporcionar amor, proporcionar conforto e proporcionar um processo de

fim de vida acompanhado (Diagrama 6).

Diagrama 6 - Perspetiva do familiar cuidador face aos beneficios da permanéncia da pessoa com

doenca cronica avangada no domicilio

—  Proporcionar amor (n=4)

Perspetiva do familiar cuidador face aos
beneficios da permanéncia da pessoal
com doenca cronica avancada no
domicilio

Proporcionar conforto (n=5)

Proporcionar um processo de
fim de vida acompanhado (n=4)
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Quatro familiares cuidadores referem que proporcionar amor € um dos beneficios da

permanéncia da pessoa com doenca crénica avangada no domicilio:

(...) No meu caso sim, beneficia muito. Porque... no caso da minha mae, por
exemplo, ja quiseram leva-la para um centro de reabilitacdo e eu ndo consegui assinar
para que ela I& fosse porque eu acho que ela estava melhor comigo. Porque eu... no
meu caso eu acho... e o amor foi tanto que lhes deu a eles que eu achei que ela
merecia isso, portanto... teve mesmo que ser por amor porque acho que merece, nao
merece ser abandonada nem... nem nada (...) FCI

(...) a parte boa... desta parte que ela vai viver é que n6s consigamos lhe dar tempo
de qualidade, carinho, mimos... que ao conseguirmos isso, também estamos a dar
mimos a nés proprios (...) FC5

(...) eu falo por mim. Estou bem. Para mim, ¢ ela estar comigo (...) pessoas que

gostem dela (...) Nao € por obrigagdo, ¢ por amor, mais nada (...) FC10

Proporcionar conforto € identificado nos relatos de cinco cuidadores:

(...) € a melhor situagdo, ¢ o doente estar em casa. (...) Tanto & que tratei de tudo
para ela ter o méximo de conforto 14 em casa (...) FC4

(...) agora mais que nunca,tentar lhe dar o maior conforto e o melhor que ela possa
ter até ao fim, mesmo. FC6

(...) Acho que... é... é... é o conforto da pessoa saber que vai mas que estd no
cantinho, ndo é... o cantinho que tem, ¢ as visitas que pode ter... da familia... Sim,
sO acho que ha beneficios. Estar no nosso meio, até porque depois estando num
ambiente muito mais hospitalar, ndo €, acaba por ndo... as visitas nao serem quando
se pode... ndo ser... ¢ diferente. Ndo... acho que s6 ha vantagens... havendo a tal

componente técnica garantida... FC5

Quatro cuidadores referem o proporcionar um processo de fim de vida acompanhado

como beneficio da permanéncia da pessoa com doencga cronica avancada no domicilio:

E importante porque a gente sabe que eles um dia tém que partir, como nés também
temos... mas estamos com eles até chegar essa altura, ndo é... E muito mais... &
muito mais importante do que me ligarem do centro de saude ou do centro de palia...
para me dizerem que... olhe a sua mae faleceu, ndo €... pode acontecer um dia descer
as escadas e a minha mae estar... mas ¢ diferente, esta comigo. FC6

Sim, ¢ estar no ambiente familiar... acho que ¢ muito importante (...) FC7
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- (...) Eu acho que o doente gosta sempre de estar em casa a beira dos seus, eu acho

1sso... acho otimo. FC9

1.7 Consequéncias no familiar cuidador ao cuidar da pessoa com doenca cronica avancada

no domicilio

Atraveés das narrativas dos familiares cuidadores foi possivel a identificacdo da referida area
temaética, da qual emergiram nove categorias: perda do papel social, perda de emprego,
perda de liberdade, sobrecarga de tarefas, sobrecarga financeira, perda do espaco
familiar, alteracdes das rotinas quotidianas, cansaco fisico e conflitos familiares, tal

como exposto no diagrama 7.

95



Diagrama 7 - Consequéncias no familiar cuidador ao cuidar da pessoa com doenca cronica avangada

no domicilio

Perda do papel
social (n=3)

Perda de emprego
(n=3)

|_|Perda de liberdade
(n=3)

Sobrecarga de
tarefas (n=3)

Consequéncias no familiar
cuidador ao cuidar da pessoa

com doenca cronica avancada | || . Sobrecarga
no domicilio financeira (n=1)

Perda do espaco
familiar (n=1)

Alteracdes das
—rotinas quotidianas
(n=1)

Cansaco fisico
(n=1)

Conflitos
familiares (n=1)

A perda do papel social foi referida nos relatos de trés cuidadores:

(...) até parece que deixamos de socializar porque ndo trabalhamos, estou sempre em
casa... ndo falamos assim com as pessoas... € isso as vezes eu sinto muita falta...
porque ¢é 24 sobre 24... mas ¢é assim... mas ¢ triste, para mim é. Querer ir a algum
lado e nao posso, ndo consigo (...) FC1

(...) Esta completamente. Tem que haver uma agilizacdo entre todos. NOs ndo
podemos dizer assim, a J. quer ir jantar, 0 marido que ir sair com 0s amigos e eu
quero ir ao cinema. .. sinto falta desse bocadinho, mas, como somos muitos, estamos
a conseguir. Nos... ha sempre um que vai ficar prejudicado, mas hoje ficas tu,

amanha fico eu, amanha fica o outro (...) FC4
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Também trés cuidadores mencionaram a perda de emprego como consequéncia do cuidar
da pessoa com doenca cronica avangada no domicilio:
- Deixei 0 meu emprego, ndo &, que nao vou recuperar, nao ¢é, ¢ (...) FC1
- (...) Eu trabalhei, aqui ha dois anos, mais ou menos, que estive no desemprego,
porque eu trabalhava a noite no tal, no tal hotel, pronto, um emprego espetacular, eu
ganhava muito bem, mas dormia duas horas por dia porque o meu pai... era uma
tortura psicoldgica... até me punha a porta abaixo e tudo para eu ir tratar da minha

mie (...) FC8

A perda de liberdade foi igualmente constatada em trés narrativas:
- (...) Nao tenho o minimo de liberdade, eu s6 vou as compras ¢ venho, mais nada,
pronto (...) FC8
- (...) ja me estou a adaptar. Mas tinha dias que nem sei... ¢ muito ano solto ¢ de um

momento para o outro...pronto. Mas agora ja me estou adaptando (...) FC10

Trés familiares cuidadores realcaram a sobrecarga de tarefas:

- (...) Sou sozinha mesmo, em casa estou sozinha com ela... para lhe dar banho, para
muda-la, para tudo. Para lhe dar agora de comer, agora com a sonda vai ser um
bocadinho mais complicado, embora ela ja estivesse com a sonda (...) ndo tenho
ajuda de ninguém. Sou eu sozinha (...) FC2

- (...) ¢ um grande fardo atras das nossas costas. (...) Porque para mim ¢ muito

complicado tratar... de casa, da mae, dos filhos, do marido (...) FC4

A sobrecarga financeira foi referida no relato de um cuidador:
- (...) eundo posso meter baixa para cuidar da minha mae (...) Isso é sempre no limite
uma questado financeira... no limite isto € sempre uma questao financeira. Quem dera
a todos nos chegar a nossa casa, nao é, e sé cuidar e olhar, e estar ali a conversar, e
estar... ndo era excelente? Era excelente, mas para isso tinhamos que ter trés turnos
de pessoas... ou mais... trés turnos de oito horas mais o fim de semana para nos
estarmos assim — “néo, eu vou estar aqui a desfrutar da minha mae ou do meu pai, SO

coisas boas”... portanto, no limite ¢ tudo uma questao financeira (...) FC5

Foi igualmente referida a perda do espaco familiar:
~  Muito. E o sofa que ¢ dela, a televisdo é dela, percebe? E o estar a vontade em casa. ..

ndo é que a minha mae seja uma pessoa estranha, mas é uma pessoa que esta la...
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ndo ¢.... Enquanto eu estou a vontade, ndo estou da mesma maneira a vontade... ¢

diferente (...) FC6

A ocorréncia de alteracGes das rotinas quotidianas:
- (...) faz parte da nossa vida, porque eu ndo saio para ir tomar um café... vou tentar...

em vez de sair a noite, tentar... num sabado poder ir almogar e leva-la comigo. FC6

De cansaco fisico:
- (...) Porque ¢ muito cansativo estar sempre em conflito, também nao ¢ facil... nem

é bem da cabeca, mas do corpo, eu fico muito cansada (...) FC8

Assim como de conflitos familiares:

- (...) Estar sempre... ¢ a discutir, ¢ a... e eu agora nio estou para... que ele me
controle néo é, ja acabou, e tenho 61 anos, ndo pense que esta a lidar com uma miuda
de 18 anos. Foi sempre assim, ndo €, mas como eu trabalhava, o inferno era a metade,
digamos assim. Agora é completo porque estou 14 em casa, ndo é, sempre a controlar
onde eu vou ou deixo de ir e... e € esse o conflito. Porque eu ndo digo, eu digo que

ele ndo tem nada a ver com isso (...) FC8

1.8 Sentimentos e emocdes do familiar cuidador ao cuidar da pessoa com doenca crénica

avancada no domicilio

A andlise dos relatos dos familiares cuidadores em relagdo aos sentimentos e emocdes
vivenciados ao cuidar da pessoa com doenca cronica avancada no domicilio, permitiram
identificar sete categorias: alegria, sofrimento, medo, soliddo, impoténcia, pena e culpa.
A categoria medo deu origem a trés subcategorias, nomeadamente, adoecer, enfrentar a

morte de noite e ndo saber gerir as dificuldades (Diagrama 8).
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Diagrama 8 - Sentimentos e emo¢des do familiar cuidador ao cuidar da pessoa com doenga cronica

avancada no domicilio

—  Alegria (n=3)
— Sofrimento (n=3) —  Adoecer (n=1)
| Medo Enfrentar a morte de
noite (n=2)
Sentimentos e emocdes do
familiar cuidador ao cuidar ~ -
da pessoa com doenca Solidao (n=1) — (l:i\g?iocjﬁg)ae(; egse(rrllrzgs)
crénica avancada no
domicilio

— Impoténcia (n=1)

— Pena (n=1)

— Culpa (n=1)

A categoria alegria foi alicercada nos relatos de trés familiares cuidadores:

(...) Fico feliz. Fico porque eu prefiro té-la em casa do que té-la no hospital, porque
eu, eu ja estou habituada a lidar com ela que ndo consigo estar em casa, tenho que
vir para aqui para a beira dela. E verdade, eu fico... fico aqui com ela (...) FC1

(...) Eu fico feliz, sinto-me bem, muito bem. Tanto é que tratei de tudo para ela ter o
maximo de conforto 14 em casa (...) FC4

(...) fico feliz porque eu quero o melhor para ela... ndo quero que ela fique aqui, nem
quero que lhe acontega nada, por muito que sinta que ela me vai... alterar, ndo é€...

Embora ela andava super feliz porque ia para casa dela (...) FC6

Sofrimento foi também identificado nos relatos de trés cuidadores:

(...) Nao, simplesmente ¢ triste ¢ quando nao se... ndo se lembram de nds. Porque...
houve uma fase que eu passei, porque as vezes eu passo por fases muito mas, que me
apetecia desaparecer, que as vezes até me apetecia ser agressiva com a minha mée
quando ela esta assim muito descompensada e também me trata mal... e acho que
nao merego, ndo €... e as vezes choro... porque também passo essas fases todas, Ndo
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é. As vezes vou para a cama e choro, choro e depois levanto-me e s6 quero estar bem,
mas (...) FC1

- (...) Porque as vezes nao ¢ s6 o doente que esta a sofrer, mas olhe, as pessoas que
estao com eles...sofrem. Eu sofri muito. Muito, muito, muito, eu nao desejo mesmo
a ninguém(..) FC3

- (...) a beira dele ndo, mas por tras eu choro muito, ¢ se eu estiver sozinha em casa
choro, choro, as vezes estou a mesa sozinha, que a minha neta trabalha, e eu choro,
mas de momento... vem-me aquela forca assim — tu tens que ser forte para cuidar
dele (...) FC9

A categoria medo foi identificada em cinco relatos e esta associada a trés subcategorias, de

acordo com as respetivas unidades de analise:

Adoecer:
- Tenho medo de ficar doente, as vezes esque¢o-me de mim... e tenho medo de ficar
doente. Eu se fico doente ela fica pior que eu porque depois... - Quem € que vai olhar
por mim, ndo é? [referindo-se a mae], tendo a nogdo que ela esta consciente..., mas

pronto, ¢ assim (...) FC1

Enfrentar a morte de noite:

—  E assim, eu acho que a tinica coisa... acordo muitas vezes de noite a ver se ele esta a
respirar. Porque € assim, ele estd ao meu lado e eu... ndo queria muito que ele
falecesse ali a minha beira. Até porque € assim, os meus pais faleceram e... e eu nao
quis... porque normalmente, ndo €... os servigos pos, 0s funerais, que € uma coisa

gque me incomoda.... Isto, 14 esta, ¢ a tal parte emocional (...) FC3

Na&o saber gerir as dificuldades:
- (...) acaba por ser uma dor fisica... e dizer — eu ndo quero mais! Porque... ou nao
sou capaz ou porque... por causar dor... e viver outra vez algumas coisas... nao...

ndo estarei preparada, percebe... (...) FC5

Foram também identificadas as seguintes categorias, com um achado cada uma:

Solidao
- (...) Nao tenho ajuda de ninguém. Sou eu sozinha.... Tenho ajuda a noite do meu
marido quando ele esta em casa, mas durante o dia sou eu sozinha com ela, para lhe

dar banho, para vestir, para tudo (...) ¢ mesmo muito complicado. Ainda se tivesse a
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ajuda de alguém... eu tenho uma irma, mas a minha irma nao quer saber, ¢ como se

ndo tivesse. FC2

Impoténcia

Pena

(...) Como ¢é que eu me sinto... sinto-me as vezes sem capacidade para tomar tanto
tempo conta dela, porque ndo posso. Tenho uma casa muito grande e eu ndo posso

estar 24 horas ao lado da minha mae, ndo tenho hipotese nenhuma (...) FC4

(...) tenho pena, apesar de que ela também nunca ligou muito a mim, foi mais ao
meu irmdo. Ela [a mae] ndo tem nocdo, porque se ela tivesse nocdo, ela sofria
bastante, porque ela... teve sempre muita tendéncia para o meu irmao. O meu pai...
foi mais por causa de eu ser um bocadinho rebelde... e fiz coisas que 0 meu irméo
nao fez e ele ficou sempre um bocadinho... ele queria que eu ficasse em casa... isto
é assim mesmo, que eu ficasse em casa a tratar da minha mae, que nunca fosse

trabalhar, que nunca fosse para a escola... ndo fizesse nada (...) FC8

Culpa

1.9

(...) as vezes sinto-me culpada pela situacdo em que estou porque abdiquei muito na
vida por eles. O meu filho estd sempre a dizer — Mae, eles nunca te deram nada... -
e eu estou 1a 24 horas por dia e ndo recebo um céntimo, ainda tenho que mentir ao
meu pai sobre o dinheiro que tenho.... Podia ter uma casa minha, mas nem isso ele
deixou... estudei contra a vontade dele... tinha um bom emprego... Eu nem digo
nada disto a ninguém, o meu filho nem sabe... s6 desabafo as vezes com a minha

nora (...) FC8

Recursos de apoio ao familiar cuidador da pessoa com doenca cronica avangada no

domicilio

A prestacdo de cuidados a pessoa com doenca crénica avangada no domicilio conduz a

necessidade de recursos de apoio ao familiar cuidador para o desempenho do seu papel.

Nesta area temética, as suas narrativas conduziram a identificacdo de trés categorias:

empregada domeéstica, Misericordias e familia (Diagrama 9).
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Diagrama 9 - Recursos de apoio ao familiar cuidador da pessoa com doenca cronica avangada no

domicilio

Empregada doméstica (n=1)

Recursos de apoio ao familiar cuidador da
pessoa com doenca cronica avangada no Misericordias (n=1)
domicilio

Familia (n=3)

O recurso a uma empregada doméstica foi evidenciado nos relatos de um cuidador:
- E assim, eu como tenho aquela senhora [contratada para ajuda nos cuidados ao

marido] ..., mas espero quando ele tiver assim recaidas, eu...quer dizer, ai... FC3

As Misericordias foram também identificadas como um recurso de apoio:

- (...) as misericordias vao abrir novamente com apoio ao domicilio. E eu espero que
me venham ajudar nessa fase. Porque para mim ¢ muito complicado tratar... de casa,
da mée, dos filhos, do marido, porque 0 meu marido também esta desempregado, por
1sso... ¢ uma casa cheia e ¢ muito grande. Por isso se me ajudarem, me aliviarem na
parte de mudar-lhe a cama, de dar banho, que para mim é um horror dar-lhe banho
porque eu tenho medo de cair com ela, a verdade € essa.... Lava-la na cama é quase

impensavel porque a minha mae nao quer, nao é... FC4
Por ultimo, a familia foi considerada como um recurso de apoio por trés cuidadores:

- (...) espero encontrar que 0 meu irmao mais novo, ao estar desempregado, consiga
me ajudar (...) FC5

- (...) euvou ter que pedir um bocadinho de apoio @ minha irma mais nova, ndo €... a
outra ndo, que estd fora, neste momento a irmd@ mais nova que mora em Vila do
Conde... portanto... e... vamos ter que... entre as duas... ajudar um bocadinho mais

(...)FC6
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- (...) tenho que ir buscar a minha cunhada para ela... porque ndo tem carro, para ela

tomar banho, e as outras cinco, as vezes quatro, cinco vezes, depende, que tenho que

a limpar ¢ sozinha com o meu pai, e € sempre com conflitos (...) FC8

1.10 Desejos do familiar cuidador da pessoa com doenca cronica avangada

Nas entrevistas realizadas aos dez familiares cuidadores da pessoa com doenca cronica

avancada, foi percetivel a identificagdo de alguns desejos ao longo dos seus discursos,

possibilitando a identificacdo desta area tematica, composta por seis categorias:

informacdes fornecidas pelos profissionais de salde para aquisicdo e treino de

competéncias, apoio emocional, acompanhamento dos profissionais de saude dos

Cuidados de Saude Primarios, ajudas técnicas, ajudas sociais e reconhecimento do

papel (Diagrama 10).

Diagrama 10 - Desejos do familiar cuidador da pessoa com doenga crénica avangada

Informacdes fornecidas pelos
profissionais de salde para
aquisicao e treino de
competéncias (n=2)

Apoio emocional (n=2)

com doenca crdnica avancada

Desejos do Familiar Cuidador da Pessoa| |

Acompanhamento dos
profissionais de saude dos
Cuidados de Saude Priméarios
(n=3)

Ajudas técnicas (n=2)

Ajudas sociais (n=3)

Reconhecimento do papel (n=1)
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Dois familiares cuidadores relatam o desejo de mais informagdes fornecidas pelos

profissionais de salide para aquisicéo e treino de competéncias:

(...) Gostava que nds fossemos mais elucidados a aprender a lidar com o doente,
porque eu sei que eles sofrem, mas nés também sofremos. E isso que eu acho, que é
preciso um apoio para tras, para tras de nos... Dizer, olhe, precisa disto, como é que
deve falar com a mae, sabe que vai ter dores agora, 0 que € que deve compensar,
como aliviar, por exemplo, em que posicao é que a ponho, que a alivio... percebe?
E isso, n6s ndo temos (...) FC4

(...) tudo o que esta a volta do cuidar dela, protegé-la... isso realmente preciso de

ajuda... é tudo novo (...) FC5

A vontade expressa de apoio emocional é também realcada nas narrativas de dois

cuidadores:

(...) podia haver alguém assim, em quem nos... haviamos de conversar (...) Haviam
de nos ligar — Entdo D. A. como é que voceé esta? — percebe? E isso ndo nos fazem
(... )FC1

(...) Para mim e para ela, alguém que fosse 14 [a casa] de vez em quando falar com
ela, para ndo ser sempre eu e as minhas filhas. Porque comeca a ser cansativo para
ela e para nds também. E enquanto... se alguém de fora, que ela gosta imenso de
conversar, se alguém fosse 14, imagine, cinco minutos por dia... E esses cinco
minutos, para ela, acho eu... para n6s fazia-nos bem porque era um descanso esses
cinco minutos, e para ela também porque era uma pessoa diferente, que Ihe traz coisas
diferentes (...) FC4

O desejo de um acompanhamento dos profissionais de salide dos Cuidados de Saude

Primarios é identificado em trés achados:

Queremos ter o suporte para levar até ao fim este... esta situagao que ela vai viver, 0
que nds vamos viver... FC5

(...) Nao sei... eu gostava que a enfermeira fosse 14 nos primeiros dias e... e amédica
também... que va la quando ela estiver em casa (...) FC8

(...) espero que me déem 0 apoio como me deram quando foi da garganta. Que eram
elas que me forneciam o material que eu precisava. Eu vou 14, e mesmo com a médica
de familia ndo ha problema, ela telefona para casa a saber... e isso ¢... ndo tenho que

dizer (...) FC9
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Foi também evidenciado o desejo de ajudas técnicas, bem como de ajudas sociais, tal como
demonstrado nos achados seguintes:

Ajudas técnicas:
- (...) vou precisar desses apoios técnicos (...) algumas coisas... eu € 0s meus irmaos
conseguimos garantir, mas ndo vamos ser capazes de garantir tudo. FC5
- (...) Eu acho que dava uma maior qualidade de vida & minha mée se ela tivesse uma
cama, por exemplo, mais baixinha, para eu poder ir & com a minha cunhada e poder
p0-la numa cadeira de rodas e ir tomar ar. Ela esta num primeiro andar, nunca vamos

poder descer numa cadeira de rodas, que ela é pesada. FC8

Ajudas sociais:

- (...) No domicilio ndo tenho apoio nenhum, era o que eu precisava (...) sou eu
sozinha com ela, para lhe dar banho, para vestir, para tudo. (...) Ainda se tivesse a
ajuda de alguém... FC2

- (...) as misericordias vdo abrir novamente com apoio ao domicilio. E eu espero que
me venham ajudar nessa fase. (...) se me ajudarem, me aliviarem na parte de mudar-
lhe a cama, de dar banho (...) se me ajudam, ¢ a coisa melhor que existe, aquela meia
hora que estdo 14 com ela.... Vai correr tudo muito melhor. Mas que neste momento
ndo tenho. FC4

- Isso precisava mesmo muito. E também precisava... nds tivemos bastante tempo,
dois ou trés anos quase, no Centro Social de Leca do Balio, a irem la uma vez por
dia, as senhoras, s6 que quando isto comecou [refere-se a pandemia] viemos a saber
que estavam bastantes pessoas infetadas e eles ndo nos deram informagao e entfo...
eu deixei de querer que viessem |4. Faz muita falta porque eu sou sozinha, ndo é (...)
FC8

Por fim, ha o desejo do reconhecimento do papel enquanto cuidador:

- (...) Simplesmente ndo... ndo nos apoiam desta nossa decisdo de olhar por quem
merece nessa parte esquecem-se de nos. E nés somos uma peca muito importante.
FC1
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2. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No presente capitulo é realizada a discuss&o critico-reflexiva dos resultados obtidos, tendo
em conta os objetivos inicialmente delineados para este estudo de investigacdo. Realca-se
que os relatos dos familiares cuidadores permitiram a construcdo de um corpo de
conhecimentos relativo a sua experiéncia emocional perante a alta para o domicilio da pessoa

com doenca cronica avangada, assim como das suas vivéncias enquanto cuidadores.

E inicialmente elaborada uma breve abordagem ao perfil dos familiares cuidadores do estudo
e da pessoa cuidada, sendo posteriormente realizada de acordo com as areas tematicas

identificadas, tal como foram apresentadas no capitulo anterior.

Perfil dos familiares cuidadores e pessoa com doenca crénica avancada

A analise ao perfil dos familiares cuidadores que participaram no presente estudo demonstra
que a maioria € do sexo feminino (com um cuidador do sexo masculino), casada, com uma
média de idade de 57,5 anos e coabita com a pessoa doente. Relativamente ao grau de

parentesco com a pessoa cuidada, verifica-se que 70% sao filhas e 30% cbnjuges.

Estes dados vao ao encontro dos resultados de outros estudos nacionais e internacionais. O
estudo desenvolvido Capelas, Lacerda e Coelho (2018), que objetivava a caracterizacdo e
satisfacdo dos cuidadores informais de doentes que receberam cuidados paliativos, revelou
que cerca de dois tercos dos cuidadores eram do sexo feminino, casado e com idades

compreendidas entre os 20 e 0s 87 anos.

Outros estudos demonstram que a responsabilidade de cuidar é maioritariamente assumida
por familiares mais proximos e do sexo feminino (Cunha, Pitombeira e Panzetti, 2018;
Delalibera, Barbosa e Leal, 2018; Ferreira, Pereira e Martins, 2016; Leow e Chan, 2017;
Machado, Dahdah e Kebbe, 2018; Mingote, 2018; Martins, Monteiro e Gongalves, 2016;
Pereira e Petronilho, 2018; Sequeira, 2013).

Faronbi [et al.] (2019) considera que as alteracdes da estrutura familiar verificadas nos
ultimos tempos, com a consequente diminuicdo do nimero de pessoas a viverem em
coabitacdo, leva a que a responsabilidade de cuidar recaia sobretudo no familiar mais
préximo. Por sua vez, Machado, Dahdah e Kebbe (2018) referem que o envelhecimento

progressivo da populacdo, a alteracdo das dinamicas familiares e sociais, bem como a
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diminuicdo do numero de pais a viverem com os filhos e vice-versa, conduz a que 0s
cOnjuges assumam esta responsabilidade. Mingote (2018) afirma mesmo que é possivel
estabelecer uma certa hierarquia e com uma ordem preferencial, em que a responsabilidade
de cuidar ¢ atribuida ao conjuge ou, na sua auséncia ou incapacidade, a mesma recai no

elemento familiar mais proximo, normalmente nas filhas.

Verifica-se que cuidar é algo intrinseco a mulher, muitas vezes encarado como uma tarefa
feminina o que, de acordo com Machado, Dahdah e Kebbe (2018), deve ser alvo de atencéo,
uma vez que o assumir de varias tarefas e responsabilidades pode ter impacto nas varias

dimensdes da vida da mulher, na sua satde, bem-estar e qualidade de vida.

No que concerne a média de idade do familiar cuidador, Sequeira (2013) refere ser um dado
de especial importancia, uma vez que com a idade podem surgir problemas de saude
associados ao seu proprio processo de envelhecimento. O estudo desenvolvido por Pereira e
Petronilho (2018) concluiu que os familiares cuidadores mais velhos apresentam mais
problemas de saude, dificultando a prestacdo de cuidados a pessoa doente.

A maior parte dos familiares cuidadores do estudo ndo desempenha atividade laboral (40%
estd desempregado e 30% ¢é reformado) e cerca de um terco (30%) mantem-se empregado.
A disponibilidade de tempo para a prestacdo de cuidados leva a que muitos cuidadores
deixem de trabalhar ou reduzam as horas de trabalho (Delalibera, Barbosa e Leal, 2018).

Quanto as habilitacdes literarias, prevalece o ensino béasico (60%), seguido do ensino
secundario (40%), também demonstrado em outros estudos (Capelas, Lacerda e Coelho,
2018; Ferreira, Pereira e Martins, 2016)

No que concerne ao numero de elementos do agregado familiar, verifica-se que metade das
familias € composta por trés elementos, sendo que os restantes cinco agregados familiares
sdo compostos por um, dois, quatro, cinco e seis elementos. Constata-se que a maioria dos
familiares cuidadores coabita com a pessoa doente, facto que parece ser transversal na
maioria dos estudos (Delalibera, Barbosa e Leal, 2018; Ferreira, Pereira e Martins, 2016;
Pereira e Petronilho, 2018).

Em relacdo ao tempo de prestacao de cuidados, verifica-se que 20% dos familiares assumem
a tarefa de cuidar ha menos de um ano, 30% entre um a trés anos, igual percentagem entre
quatro a seis anos e 20% ¢é prestador de cuidados hd mais de sete anos. O tempo de prestagédo
de cuidados deve ser considerado pela equipa multidisciplinar, pois, de acordo com Sequeira

(2013), aqueles que desempenham esta funcdo h& mais tempo tém maior risco de
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desenvolver problemas de ordem social, fisica e emocional. Também Peixoto e Machado
(2016a) mencionam que a presenca ou auséncia de stress no familiar cuidador é influenciada

por diversos fatores, como o periodo de tempo no qual decorrem os cuidados.

Todos os familiares cuidadores residem no distrito do Porto, sob a area de influéncia da ULS

onde foi realizado o estudo.

Em relag&o ao perfil da pessoa com doenga cronica avangada, a maioria é do sexo feminino
e com uma média de idades de 78,1 anos. Estes dados refletem a tendéncia do
envelhecimento demografico verificado nos ultimos tempos, com uma expressdo crescente
do nimero de idosos e do aumento da esperanca média de vida. O facto da maioria das
pessoas doentes serem do sexo feminino (80%) pode ser também traduzido pelas diferencas
de idade da esperanca média de vida entre os dois sexos, que indicam que sdo as mulheres
guem vive mais tempo. Os dados referentes a 2018 revelam que a esperanca média de vida
se situa nos 80,9 anos, sendo 78 anos nos homens e 83,5 anos nas mulheres (PORDATA,
2018Db).

Constata-se uma maior expressdo das doencas oncoldgicas (40%), seguido das deméncias
(20%), doenca renal (20%), doenca cardiaca (10%) e doenca hepatica (10%). De salientar
que todas as pessoas com doenca crénica avancada deste estudo sdo também portadoras de
varias comorbilidades, sendo a diabetes mellitus e a hipertens&o arterial as mais prevalentes.
A totalidade dos doentes apresenta algum grau de dependéncia no autocuidado, sendo que
50% ¢é severamente dependente, 30% moderadamente dependente e 20% ligeiramente
dependente. A nivel nacional, os dados da OCDE (2019) revelam que cerca de 17% da
populacdo com mais de 65 anos refere algumas limitacdes nas atividades de vida diaria, tais

como vestir-se e tomar banho, o que justifica a necessidade de um prestador de cuidados.

2.1  Sentimentos e emoc0Oes experienciados pelo familiar cuidador aquando do regresso a

casa da pessoa com doenca cronica avangada

A alta hospitalar e o consequente regresso a casa da pessoa com doenca cronica avangada,
imp0&e no familiar cuidador determinadas responsabilidades e desafios, despoletando reacdes

emocionais decorrentes deste processo de transicdo. Reigada [et al.] (2014a) afirmam que as
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emocdes estdo na base da crise vivenciada pela familia, causada pela doenca de um dos seus

elementos.

No presente estudo, a incerteza foi um dos sentimentos experienciados por um cuidador,
relacionado com a sua primeira experiéncia e assuncdo deste papel. Ao ser confrontado com
esta nova situacdo, os cuidadores sentem que ndo estdo preparados para cuidar. Sousa e
Bastos (2016) realgcam que os familiares cuidadores apoiam, assistem ou substituem a pessoa
na gestdo da sua doenca e nas necessidades que dela advém, pelo que também passam por

todo um processo de transicdo e adaptacdo a nova realidade.

O choro foi também referido como uma reagdo emocional perante o confronto com o
regresso a casa da pessoa doente e de tudo o que esta situacdo envolve. Novellas (2004) cit.
por Reigada [et al.] (2014a) refere que quando a familia € emocionalmente mais fragil, maior
sera a dificuldade em se adaptar ao processo de doenca e, consequentemente, terd menor
capacidade para cuidar. Parece poder inferir-se, que podera ser também menor a sua
capacidade de adaptacéo a este processo de transicao.

Os estudos desenvolvidos por Martins, Monteiro e Gongalves (2016) e por Moral-Fernandez
[et al.] (2018), sobre o processo de adaptacao do cuidador a situacdo de dependéncia do seu
familiar, evidenciaram que na fase inicial os familiares cuidadores experienciam uma série
de sentimentos negativos. O deparar-se com uma nova realidade pode gerar sentimentos de
inseguranca ou impoténcia para cuidar, que se relacionam com o facto da familia ndo se
sentir preparada para assumir essa mesma responsabilidade, ter ddvidas sobre a sua
capacidade para prestar cuidados e apresentar dificuldades para a execucdo das tarefas a
realizar no domicilio (Martins, Monteiro e Gongalves, 2016).

Petronilho (2016) realca que os familiares cuidadores que assumem a funcéo de cuidar pela
primeira vez enfrentam um processo de extrema complexidade e uma consideravel fonte de
stress. De acordo com Moral-Fernandez [et al.] (2018), pode desencadear no cuidador

sentimentos de tristeza, impoténcia, desespero e medo do futuro.

Por sua vez, o regresso a casa foi encarado por um cuidador como um alivio, por considerar
que a hospitalizagdo estaria a ser um motivo de sofrimento para o seu familiar. O regresso
da pessoa com doenca cronica avancada ao domicilio é entendido pelos cuidadores como
um acontecimento positivo, na medida em que proporciona uma vivéncia mais suave e

tranquila, quer do doente quer do cuidador.
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O dever ¢ relatado por alguns cuidadores e prende-se com o facto de serem estes 0s mais
disponiveis para poderem cuidar no domicilio. Este sentimento de dever esta identificado
em outros estudos que mostram que o dever de cuidar se prende essencialmente com aspetos
de ordem moral, cultural e social, em que o familiar cuidador assume tal funcdo nao so pela
sua disponibilidade e coabitacdo, mas também pelo receio de ser repreendido ou condenado
por outros elementos familiares e amigos (Faronbi [et al.], 2019; Ferreira, Pereira e Martins,
2016; Sequeira, 2013).

As narrativas dos familiares cuidadores revelaram também que a transicdo da pessoa com
doenca crénica avangada para o domicilio desencadeia um misto de emocdes. Existe uma
mistura de emocdes que se estendem desde sentir alegria por voltar a ter o seu ente querido
em casa, sentir preocupacao pelo facto de envolver uma prestacdo de cuidados complexos
no domicilio, bem como sentir receio de ndo saber gerir o descontrolo de sintomas e o
agravamento do estado de doenca. Verificou-se que esta ambivaléncia, esta diade emocional,
se relaciona muitas vezes com o agravamento da condi¢cdo do doente a data da alta,
nomeadamente com o aumento do grau de dependéncia prévio ao internamento ou com a
necessidade de realizacdo de novas tarefas. No entanto, importa salvaguardar que a
agudizacdo da condigcdo do doente que originou a necessidade de internamento hospitalar,
nem sempre resulta numa maior dependéncia no autocuidado ou na complexidade de

cuidados a prestar aquando do regresso ao domicilio.

Apesar dos sentimentos menos positivos associados a este processo de transicdo, a alegria
evidenciou-se como o0 sentimento mais prevalente entre os familiares cuidadores. Estes
referiram ficar contentes com o0 regresso a casa do familiar doente, demonstrando a
importancia que o mesmo tem para si e para a familia, a importancia dos vinculos familiares
e do sentimento de pertenca. Estes factos sdo corroborados pelo estudo desenvolvido por

Ferreira, Pereira e Martins (2016).

Ficou evidenciado neste estudo que a manifestacao de alegria pelos familiares da pessoa com
doenca crénica avangada, aquando do seu regresso ao domicilio, se relacionava sobretudo
com a possibilidade de poder dar amor, proporcionar conforto e companhia. Para além de
acreditarem que o regresso a casa indica que o seu familiar apresenta uma melhoria do seu

estado, condicdo ou evento que despoletou a necessidade de internamento.

Os sentimentos expressos pelos cuidadores aquando da alta dos seus familiares para o

domicilio sdo corroborados pelos achados de outros estudos, que revelam que os doentes

110



preferem permanecer em casa, mesmo em estadios mais avancados de doenga, do mesmo
modo que os cuidadores preferem cuidar dos seus familiares no conforto e aconchego do
domicilio (Caseiro e Capelas, 2018; Cunha, Pitombeira e Panzetti, 2018; Ferreira, Pereira e
Martins, 2016).

Pela andlise das narrativas dos familiares cuidadores, verifica-se que os sentimentos e
emocdes aquando da transi¢do para o domicilio se relacionam com o tempo de prestacdo de
cuidados, com a consequente adaptacdo do cuidador ao seu papel e a condicdo da pessoa
doente. Se, por um lado, a incerteza, o choro ou 0 misto de emocdes foram associados a uma
fase inicial do processo de cuidar, em que o familiar cuidador é olhado como o protagonista
principal num cenario ainda pouco conhecido, por outro, os sentimentos de alivio, dever e
alegria foram proferidos por familiares cuidadores que assumem este papel ha mais anos.
Um familiar cuidador afirma mesmo “Se me perguntasse aqui h& uns anos, eu ai estaria

toda a tremer. Neste momento n&o. Neste momento estou mesmo preparada.” FC3

2.2 Estratégias mobilizadas pelo familiar cuidador da pessoa com doenga crénica

avancada na autogestdo emocional

Tornar-se cuidador, e assumir a responsabilidade de prestar cuidados a um familiar com
doenca cronica avangada, é considerado um processo de transi¢do que requer a aquisi¢ao de
estratégias que permitam uma adaptacdo eficaz. Por outro lado, dadas as exigéncias e
implicacdes que o exercicio do papel acomete na vida do familiar cuidador, torna-se
importante conhecer e compreender quais as estratégias mobilizadas, no sentido de aliviar
os efeitos menos positivos decorrentes do processo de cuidar e que possam contribuir
eficazmente para a sua autogestdo emocional (Peixoto e Machado, 2016a; Petronilho, 2007).

No presente estudo, o recurso a familia foi a estratégia identificada pela maioria dos
familiares cuidadores, reconhecendo e realgcando a importancia e o papel preponderante dos
restantes elementos familiares no processo de cuidar. As suas narrativas realcam a
importancia da estrutura familiar “Acho que havendo uma boa estrutura familiar isso ja nos
ajuda muito” FC1; do apoio “a relagao com os meus irmdos é muito boa... e juntos, damos
apoio uns aos outros” FC5; da comunicagdo “A minha filha é muito mais comunicativa, liga-
me (...) e ela da-me muito apoio” FC3, “tenho muito apoio da minha nora, que é... que me

telefona todos os dias, duas vezes as vezes” FCS; da partilha de tarefas “Enquanto a F. esta
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por casa ela vai-me ajudando e... eu digo-lhe muitas vezes que se ela ndo estivesse, eu ndo
sei muitas vezes como é que fazia certas coisas” FC6; assim como da agilizacdo entre os
seus elementos por forma a manterem os seus papeéis e funcdes (nomeadamente 0s sociais)
“Tem que haver uma agilizagdo entre todos (...) ha sempre um que vai ficar prejudicado,
mas hoje ficas tu, amanha fico eu, amanha fica o outro” FC4. Salientam o apoio emocional
facultado pela familia, atraves da realizacdo de telefonemas, permitindo desabafar e partilhar

experiéncias.

De facto, e apesar das alteraces familiares verificadas nos ultimos tempos, a familia é ainda
considerada o pilar basilar da sociedade, pelo que 0 seu apoio e recurso se assume como
fundamental, tal como evidenciado em vérios estudos (Boersma [et al.], 2017; Cunha,
Pitombeira e Panzetti, 2018; Ferreira, Pereira e Martins, 2016; Leow e Chan, 2017,
Machado, Dahdah e Kebbe, 2018; Oliver [et al.], 2017).

O recurso ao apoio familiar é descrito por Ferreira, Pereira e Martins (2016) como um
mecanismo de coping frequente, considerado um fator facilitador no processo de cuidar da

pessoa com doenca cronica avancada no domicilio.

Também o estudo desenvolvido por Oliver [et al.] (2017), com o objetivo de compreender
os desafios e as estratégias de coping utilizadas pelos familiares cuidadores de doentes
paliativos, revelou que o recurso ao apoio da familia € uma das estratégias bastante utilizada
pelos cuidadores, considerada ainda uma estratégia de suporte emocional. De acordo com
Cunha, Pitombeira e Panzetti (2018) e Leow e Chan (2017), os familiares cuidadores
recorrem ao apoio social informal junto de familiares, amigos ou pessoas mais proximas
para apoio emocional, uma vez que a partilha de conhecimentos e das suas vivéncias permite
que o familiar ndo se sinta sozinho relativamente aos sentimentos experienciados, nem na

sua experiéncia como cuidador.

Cerca de um terco dos familiares cuidadores do estudo relataram ter empatia com a pessoa
doente para melhor compreender e enfrentar os desafios impostos pelo cuidar. Referem que
também gostariam de ser cuidados pelos seus familiares, caso se encontrassem numa posicéo
semelhante. A empatia foi uma estratégia também verificada no estudo desenvolvido por
Leow e Chan (2017).

Sao inumeros os efeitos que o cuidar pode acarretar na vida do cuidador, em que 0 recurso
a terapéuticas se assume como um auxilio para suportar as exigéncias do quotidiano. De

acordo com Reigada [et al.] (2014a), o recurso a terapéuticas esta muitas vezes associado as
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consequéncias que advém do cuidar, tais como insonia, cansago, ansiedade e depressdo. Esta
estratégia constatada neste estudo, foi também descrita no estudo desenvolvido por Faronbi
[et al.] (2019).

Como forma de aliviar a carga que a doenca e toda a sua circunstancia impde na vida do
familiar cuidador, surge o recurso a atividades de lazer, nomeadamente a ginastica e a
agricultura. S&o descritas pelos familiares cuidadores como momentos abstracdo e
fomentadores de satisfacdo e bem-estar. Machado, Dahdah e Kebbe (2018) afirmam que os
cuidadores utilizam mais que uma estratégia de coping para enfrentar as adversidades do seu
quotidiano, sendo prevalente o recurso a atividades de distracdo e promotoras de bem-estar,
tais como o recurso ao lazer, atividades fisicas, leitura, televisdo, passar tempo sozinho e
tempo social (Leow e Chan, 2017; Machado, Dahdah e Kebbe, 2018, Oliver [et al.] (2017).

No entanto, alguns cuidadores sentem necessidade de fuga ao problema vivenciado,
direcionando ou desviando a sua area de atencdo. Neste estudo verificou-se que os familiares
cuidadores orientam o foco para si mesmo, para o filho e para o trabalho. Cunha, Pitombeira
e Panzetti (2018) afirmam que o comportamento de fuga esta muitas vezes associado aos
sentimentos negativos que a doenca provoca na familia, principalmente em relacdo a morte,

considerado por Martins, Monteiro e Gongalves (2016) como uma forma de refugio.

A organizagdo do dia e o planeamento de tarefas foi identificado como outra estratégia, uma
vez que permite ao familiar cuidador estabelecer rotinas diarias e gerir os cuidados a
prestar a pessoa doente. Facto que possibilita uma otimizacédo do tempo disponibilizado para
as mesmas e para as restantes tarefas diarias, nomeadamente as domésticas, as laborais e as

relacionadas como o seu autocuidado.

O recurso a experiéncias anteriores € também uma das estratégias mobilizadas pelos
familiares cuidadores na sua autogestdo emocional. Neste estudo, a experiéncia anterior
como prestador de cuidados e os conhecimentos e habilidades adquiridos contribuiram e
influenciaram de forma positiva a experiéncia atual, considerada pelo familiar cuidador
como uma prova de superacdo e conquista pessoal. De acordo com Peixoto e Machado
(2016a), o resultado de experiéncias pessoais e familiares anteriores € um fator que pode
influenciar a forma de encarar um determinado evento critico, considerado por Ferreira,
Pereira e Martins (2016) como um fator facilitador no processo de cuidar da pessoa com

doenca cronica avancada no domicilio.

113



Por fim, o recurso ao reconhecimento do papel de cuidador, tanto por parte da pessoa
cuidada, como dos outros elementos familiares, amigos e profissionais de saude, emergiu
igualmente como estratégia mobilizada pelos familiares cuidadores, funcionando como um
impulso, forca ou mesmo motivacdo para cuidar. Sequeira (2013) refere que o
reconhecimento do papel de cuidador é considerado um aspeto positivo no processo de

cuidar que pode despoletar sensacdo de bem-estar e satisfacdo no cuidador.

2.3 Percecdo do familiar cuidador da pessoa com doenca crénica avancada relativamente

ao poder cuidar do seu familiar no domicilio

Relativamente a percecdo do familiar cuidador da pessoa com doenga cronica avangada em
relacdo ao poder cuidar no domicilio, a totalidade dos cuidadores referiram fazé-lo por
vontade prdpria, motivados por sentimentos de gratiddo, dever de familia ou pela satisfacéo

do desejo do doente.

Leow e Chan (2017) ressalvam que apesar do stress e dos desafios inerentes ao processo de
cuidar da pessoa com doenca avangada, os familiares preferem cuidar dos seus entes no
domicilio, assumindo tal funcdo como um dever de familia. Cerqueira (2005, p.197) salienta
que “o doente em casa proporciona, aos cuidadores, tranquilidade, satisfacdo pelo dever

cumprido, uma obrigagdao moral”.

Cuidar de um familiar doente é algo que parece estar alicercado numa base moral, social e
cultural bastante sélida (Faronbi [et al.], 2019; Fernandes, 2019; Ferreira, Pereira e Martins,
2016; Moral-Fernandez [et al.], 2018). Reigada [et al.] (2014b, p.35), afirmam que “ainda
hoje a sociedade entende que é contranatura nao cuidar das pessoas que residem ou convivem

mutuamente”.

E neste sentido que Faronbi [et al.] (2019) alertam que o facto do cuidar estar enraizado
numa norma sociocultural, pode conduzir a que muitas vezes o cuidador assuma o papel por
obrigagdo e ndo por escolha ou vontade propria, pelo receio de ser criticado pelos restantes

familiares, amigos e vizinhos, ou até mesmo culpado por abandono.

Fernandes (2019) afirma que o ato de cuidar é visto como algo que esta inerente a condicao

familiar, aliado a uma necessidade de recompensar o outro. Inferiu que cuidar de um familiar
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nem sempre constitui uma decisdo, mas antes uma funcéo intrinseca e inevitavelmente

assumida.

Por sua vez, verifica-se que cuidar por gratidao esta ligado a sentimentos de reciprocidade
e de retribuicdo, tal como evidenciado na seguinte narrativa “a minha mée cuidou dos meus
filhos... e o amor foi tanto que Ihes deu a eles que eu achei que ela merecia isso” FC1. Os
cuidadores percecionam que poder cuidar de um familiar no domicilio € um ato de
reconhecimento, amor e orgulho, associado ao seu compromisso de preservar da vida da

pessoa doente (Faronbi [et al.], 2019).

Também a satisfacdo do desejo do doente parece ter especial importancia para os familiares
cuidadores, relacionado com o facto dos doentes preferirem ser cuidados no seu domicilio e
seio familiar, salientando o respeito pela sua vontade, principio de autonomia e dignidade da
pessoa humana. A intencdo de respeitar a vontade expressa pelo doente € comum nos
familiares cuidadores, uma vez que os doentes manifestam frequentemente o desejo de serem
cuidados em casa, junto dos seus familiares (Fernandes, 2019; Ferreira, Pereira e Martins,
2016; Moral-Fernandez [et al.], 2018).

Realca-se ainda que ha um sentimento de pertenca (Faronbi [et al.], 2019) que fortalece esta
vontade de querer cuidar e ser cuidado no seio da familia. Alguns cuidadores revelam a sua
posicdo e a do seu familiar em relagdo a institucionalizacdo, tal como mostram as narrativas
seguintes - “ndo era capaz de colocar a minha mde num sitio... ndo dd, ndo conseguia, €
superior a mim“ FC4; “ eu para po-la num lar, ndo quero, queria ver se conseguia ter
forcas® FC8; “Ninguém fale a minha m&e em ir nem que seja para um lar de dia” FC®6.
Factos que vém reforcar a percecdo do familiar cuidador sobre o cuidar no domicilio,

vinculada ao dever de familia e desejo do doente.

2.4 Perspetiva do familiar cuidador da pessoa com doencga cronica avangada face as
intervencdes realizadas pelos enfermeiros em unidades de cirurgia hospitalar para o

cuidar no domicilio

Cuidar da pessoa com doenca cronica avancada no domicilio é uma tarefa complexa, sendo
fundamental apoiar e preparar o familiar cuidador na consecucéo do seu papel. Neste sentido,

conhecer a percecdo do familiar cuidador relativamente as intervencdes dos profissionais de
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salde, em especial dos enfermeiros, na preparacdo para o cuidar no domicilio torna-se
fundamental para aumentar a eficacia dos cuidados prestados, adequando-os as suas

necessidades.

No presente estudo, a maioria dos familiares cuidadores mencionou ter uma resposta efetiva
as necessidades presentes para poder cuidar no domicilio. Também no estudo de Cunha,
Pitombeira e Panzetti (2018), os familiares cuidadores avaliaram os cuidados prestados pelos
profissionais de saide como bons e seguros, salientando a expectativa da continuidade de
cuidados, preferindo cuidar do seu familiar no conforto e aconchego do domicilio, com o

apoio dos profissionais de salde.

Cuidar em contexto domicilidrio requer informacdo e conhecimento, assim como
aprendizagem e treino de competéncias, por forma a dar resposta aos cuidados a realizar,

anteriormente prestados pelos profissionais de saiude em ambiente hospitalar.

A familia experiencia uma série de problemas e necessidades ao longo do decurso da doenca
(Capelas, Lacerda e Coelho, 2018), em que a complexidade de tarefas a desempenhar no
domicilio pode tornar-se um verdadeiro desafio para o cuidador. Neste contexto, uma
resposta insuficiente as necessidades presentes e uma preparacao ineficaz para cuidar
no domicilio, tais como reportadas neste estudo, pode comprometer ndo sé a saude e bem-

estar da pessoa doente como a do préprio cuidador (Lee [et al.]; 2019).

Verificou-se que a preparacdo ineficaz para cuidar no domicilio mencionada pelos
familiares cuidadores foi associada a falta de conhecimentos e habilidades, relacionados com
as novas tarefas a desempenhar aquando do regresso a casa da pessoa doente. Martins,
Monteiro e Gongalves (2016) corroboram também que a necessidade de capacitagdo e treino
por parte dos familiares cuidadores surge quando a condicdo da pessoa doente implica a
prestacdo de novos cuidados e, consequentemente, requerem a aprendizagem de novas

competéncias por forma a satisfazer as suas necessidades.

O estudo desenvolvido por Pereira e Petronilho (2018, p.46), acerca da satisfacdo dos
familiares cuidadores sobre o processo de planeamento da alta hospitalar, evidenciou que
durante o internamento h& a necessidade de informac&o, educacdo, encorajamento e suporte
nas diversas dimensdes do cuidar, os quais devem ser alvo de atencdo por parte dos
enfermeiros, uma vez que 0s mesmos tém uma posicao privilegiada para identificar e ir ao
encontro das suas necessidades, sejam no ambito de informacdes, equipamentos, recursos

de apoio comunitario ou gestdo de tarefas.
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Deste modo, torna-se essencial dotar os cuidadores dos conhecimentos e capacidades que
necessitam, ndo s6 para melhor cuidarem dos seus familiares, como de si mesmos, sendo um
fator facilitador para o exercicio do seu papel de um modo mais saudavel (Melo, Rua e
Santos, 2014). Os mesmos autores acrescentam ainda que, para os familiares cuidadores, o
dominio dos conhecimentos é considerado uma das necessidades mais importantes, uma vez
que a sua satisfacdo lhes permite uma melhor percegéo da situacéo vivenciada, do seu papel

e da sua relevancia (Ibidem).

Por sua vez, a comunicacdo ineficaz esteve relacionada com a falta de informacao
disponibilizada pelos profissionais de saude sobre a condi¢do ou estado do doente, assim
como do seu progndstico e plano de cuidados. Também nos achados do estudo desenvolvido
por Oliver [et al.] (2017), emerge o sentimento de desagrado e insatisfacdo com os cuidados

de salde prestados, destacando uma comunicacéo ineficaz com os profissionais de salde.

De acordo com Capelas, Lacerda e Coelho (2018), a satisfacdo familiar com os cuidados
prestados estd em estreita ligacdo com a informacdo dada ao doente e ao prestador de
cuidados relativamente a sua condi¢do de saude, progndstico e plano de cuidados, uma vez
que, segundo Ozcelik [et al.] (2015), quanto maior € a disponibilidade de informacéo, maior

é a satisfacdo do familiar cuidador.

Por outro lado, a informacdo sobre o diagndstico condiciona a atitude perante a doenga, a
tomada de decisdo e acdo do doente e familia, influenciando a qualidade de vida de ambos
(Ferreira, Pereira e Martins, 2016). Assim, melhorar a satisfacdo com os cuidados prestados
pode ter impacto positivo no bem-estar mental e qualidade de vida do familiar cuidador da

pessoa com doenca cronica avancgada (Capelas, Lacerda e Coelho, 2018).

Um familiar cuidador ndo refere qualquer intervencdo realizada pelos enfermeiros para a
continuidade de cuidados no domicilio, por considerar ndo sentir necessidades ou
dificuldades ao cuidar do seu familiar. Este facto pode induzir a possibilidade de
desconhecimento do familiar cuidador relativamente as intervengdes realizadas pelos
enfermeiros neste ambito. Gonzalez (2007) defende que os profissionais de salde devem
considerar que os cuidadores carecem sempre e devem ser alvo de cuidados, ainda que 0s

mesmaos 0 neguem.

Reigada [et al.] (2014a) alertam que antes de se “impOr” ao familiar o cuidado a pessoa
doente, é fundamental educar o cuidador nos varios dominios do cuidar. Os profissionais de

salde ndo devem encarar a familia como um recurso no processo de cuidar, desconhecendo
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se a mesma é também dotada de recursos que lhe permitam desempenhar tal tarefa no

domicilio.

Realca-se que as intervencgdes dos enfermeiros na preparacao para o regresso ao domicilio
devem ir ao encontro das necessidades efetivas do cuidador, uma vez que a ndo satisfacdo
das mesmas pode ser um fator precipitante da ndo aceitacdo do doente em casa por parte do
familiar cuidador (Cerqueira, 2005). E fundamental que os enfermeiros conhecam o0s
recursos pessoais e sociais do familiar cuidador, por forma a adequar e otimizar as suas

intervencdes (Melo, Rua e Santos, 2014).

Martins, Monteiro e Gongalves (2016) afirmam que a familia é ainda vista como um recurso
e parceira nos cuidados de enfermagem. As intervencdes sdo apenas dirigidas ao cuidador
no ambito da prevencao de complicacdes e na sua capacitacdo para assistir ou substituir a
pessoa doente na realizacdo dos cuidados. Realcam que é fundamental integrar a familia no
processo de cuidados de uma forma holistica, facto que se constitui ainda como um desafio
para os profissionais de salde.

Neste contexto, a equipa multidisciplinar responsavel pelo planeamento da alta deve
identificar as necessidades da pessoa doente e familiar cuidador e orientar para a equipa de
salde que ira dar continuidade no domicilio/comunidade (ibidem), uma vez que os mesmos
deverdo ser alvo de cuidados, apoio e acompanhamento ao longo de todo o processo de

cuidar, e mesmo apds a morte da pessoa cuidada.

A forma como todo o processo de planeamento da alta se desenvolve vai influenciar o
sucesso, ou ndo, da continuidade dos cuidados prestados no domicilio (Mendes [et al.],
2017), visando a satisfacdo, bem-estar e qualidade de vida dos familiares cuidadores, bem

como a sua reintegracdo na comunidade (Pereira e Petronilho, 2018).

O enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria surge, assim, como um agente
facilitador desta transicdo para o domicilio, na medida em que identifica as necessidades do
doente e familiar cuidador e intervém no sentido de as colmatar, por forma a capacitar e
empoderar o cuidador na gestdo da doenca e no desempenho do seu papel. O enfermeiro
deve conceber um plano de cuidados com o doente e familia, de acordo com as suas
capacidades, potencialidades e recursos disponiveis, posteriormente avaliados no domicilio,

numa sequéncia logica de continuidade de cuidados (Regulamento n.° 428/2018).
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2.5 Perspetiva do familiar cuidador da pessoa com doencga cronica avancada face as
intervencdes realizadas pelos profissionais de salde dos Cuidados de Saude Primérios

no ambito da continuidade de cuidados

No atual contexto socioeconomico e de saude, o enfermeiro de saide comunitaria assume
uma posicdo de destaque, uma vez que a ldgica e a tendéncia de prestacdo de cuidados
confluem, cada vez mais, do hospital para casa, das instituigdes para as comunidades e do
curativo para o preventivo (Mendes [et al.], 2017). Facto corroborado por Veiga (2016, p.26)
que afirma que “o panorama da saude nacional aliado as altera¢cdes demograficas,
epidemioldgicas e econdmicas instigam o crescimento da importancia dos cuidados de satde

prestados no domicilio”.

Contudo, a prestacdo de cuidados em contexto domiciliario revela-se uma tarefa de grande
complexidade para o familiar cuidador, colocando-o muitas vezes numa posicédo de grande
vulnerabilidade. Neste contexto, sendo os CSP os cuidados de satide com maior proximidade
das pessoas, familias e comunidades, é nos enfermeiros que os familiares cuidadores
encontram suporte, apoio e acompanhamento para poder cuidar do seu familiar de forma a

manter a sua dignidade.

Este acompanhamento do doente e familiar cuidador implica um continuum de cuidados,
permitindo uma maior possibilidade de integracdo da dimenséo fisica, psicoldgica, social,
espiritual e econdmica, a melhoria da relacdo entre recetores e prestadores de cuidados, a
reducdo do uso indevido dos servigos de saude com eventual reducdo dos custos, a
diminuicdo da fragmentacdo dos cuidados, da informacdo e das orientagdes, assim como 0
aumento da satisfacdo dos doentes e familias (Mendes [et al.], 2017).

E neste sentido que, assumir o familiar cuidador como sujeito dos cuidados de enfermagem
e ndo apenas como parceiro, potencia 0s ganhos em salde, tanto para o doente como para o
cuidador. Deste modo, conhecer a perspetiva do familiar cuidador relativamente as
intervengdes dos enfermeiros dos CSP, no &mbito da continuidade de cuidados, é
fundamental para podermos contribuir para uma maior efetividade dos cuidados a prestar e,

como tal, cuidados mais eficazes e eficientes.

No presente estudo, os familiares cuidadores referem ter apoio nos cuidados a prestar a
pessoa doente, considerando que os profissionais de satde, em especial os enfermeiros, sao

imprescindiveis no apoio e na sua capacitacdo para cuidar no domicilio. Acrescentam, ainda,
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que oferecem uma informacao adequada sobre a condicdo de saude/doenca e sobre 0s
cuidados técnicos a prestar ao seu familiar com doenca cronica avangada, assim como
favorecem a exteriorizacéo de sentimentos e emoc6es. Salientam a importancia do sentido
de disponibilidade demonstrado pelos enfermeiros, tanto atraves da realizacdo de visitas
domiciliarias, como de contactos via telefone. Este sentido de presenca e de disponibilidade
fazem emergir no familiar cuidador sentimentos de aconchego e apoio, considerando o
enfermeiro, aquele a quem podem recorrer e desabafar as suas experiéncias, vivéncias e

sentimentos.

Cruz (2019), no seu estudo, verificou que maioria dos cuidadores percecionou uma resposta
efetiva as necessidades que foram surgindo ao longo do processo de cuidar, considerando as
intervencdes dos enfermeiros dos CSP como potenciadoras do cuidar no domicilio,

nomeadamente na execucdo de cuidados técnicos e nas atividades de educacgéo para a saude.

De acordo com Pereira e Petronilho (2018), as informacGes fornecidas ao familiar cuidador
sobre os cuidados a prestar no domicilio estdo em estreita ligagdo com a sua perce¢do sobre
o nivel de preparacdo para cuidar. A capacita¢do do familiar cuidador através da satisfacdo
das suas necessidades de informacao parece ser assim um fator preponderante no processo

de cuidar (Capelas, Lacerda e Coelho, 2018; Pereira e Petronilho, 2018).

Também os achados do estudo desenvolvido por Ferreira, Pereira e Martins (2016) mostram
que alguns cuidadores consideraram os cuidados de satde prestados como adequados, assim
como demonstraram satisfacdo com a acessibilidade aos mesmos. Os autores afirmam que a
acessibilidade aos cuidados de salde é de extrema importancia para o desempenho do papel
de cuidador, na medida em que a dificuldade de acesso aos cuidados e recursos de saude
pode interferir com a prestacdo de cuidados a pessoa com doenca avancada e, por
conseguinte, com o bem-estar do familiar cuidador. Esta acessibilidade aos servicos de satde
é também considerada um elemento integrante da continuidade de cuidados e uma dimenséo

da qualidade dos mesmos (Mendes [et al.], 2017).

Em termos de continuidade relacional, o estudo realizado por Mendes [et al.] (2017)
menciona que os doentes e familias valorizam o vinculo estabelecido com os profissionais
de salde, nomeadamente com os enfermeiros. Consideram que estes se preocupam e
interessam com a sua saude e bem-estar, criando um sentimento de seguranca e confianca

para expor as suas duvidas e preocupacoes.
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Cunha, Pitombeira e Panzetti (2018) realgam a importancia da verbalizacdo das experiéncias,
vivéncias e percecdo dos cuidadores, por forma a conhecer as suas dificuldades,
necessidades e desejos e, desta forma, providenciar apoio e suporte sensiveis aos mesmos.
Referem que o apoio social formal proporciona ao cuidador o suporte assistencial necessario,
bem como a formacdo de vinculos afetivos entre a equipa de cuidados, doente e familia,

emergindo o sentimento de acolhimento e alegria.

Neste contexto, torna-se fundamental que o enfermeiro estabeleca uma relacdo de ajuda e
empatia com o familiar cuidador, que transmita seguranca e confianca, para que 0 mesmo
fale dos seus medos, receios, inquietacfes, angustias e incertezas que possam afetar
negativamente o seu papel. O enfermeiro é um apoio emocional para o doente e familia,
olhado como o elemento da equipa multidisciplinar que escuta, conforta, que esta presente e

em quem se pode confiar (Loureiro, 2016; Vasconcelos, 2018).

Por vezes, em contexto domiciliario, o enfermeiro passa a ser considerado também como
“um membro integrado no ambiente familiar, um convidado respeitado e querido que é

recebido no espaco mais intimo e pessoal do doente: a sua casa” (Vasconcelos, 2018, s.p.).

Alguns familiares cuidadores deste estudo referiram ter apoio pontual para as necessidades
que vdo emergindo. Contudo, uma resposta efetiva as necessidades ocasionais que vao
surgindo ao longo do processo de prestacdo de cuidados pode significar que essa mesma
resposta é dada apenas de forma pontual e ndo integrado na légica de continuidade de
cuidados (Cruz, 2019). Por outro lado, Mendes [et al.] (2017) alertam que uma relacdo de
cuidados que nao se mantém ao longo do tempo, como o apoio pontual, dificulta a conquista
da confianca.

A falta de acompanhamento familiar foi também evidenciada neste estudo, em que 0s
familiares cuidadores elevam a importancia da mesma, sugerindo intervencGes dos
enfermeiros dos CSP, como telefonemas. O contacto via telefone proporciona no cuidador a
sensacdo de um maior acompanhamento, mesmo que ndo presencial, permitindo ao
enfermeiro colocar questdes relacionadas com o cuidar, a sua satde e bem-estar. No estudo
de Martins (2014), a maioria dos familiares cuidadores percecionou que 0 apoio e 0

acompanhamento realizado pelos profissionais de saide foram insuficientes.

Mendes [et al.] (2017) afirmam que para os doentes e familia, o valor da continuidade de
cuidados parece estar associado ao facto de ser cuidado, ser compreendido e a confianga nos

profissionais de salde. A continuidade de cuidados pressupde, assim, um acompanhamento
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efetivo das equipas de saude que permita uma prestacao de cuidados adequada e adaptada a

complexidade do doente e familia, tendo em conta toda a sua circunstancia.

Neste sentido, os enfermeiros assumem-se como elementos facilitadores deste processo de
transicdo vivenciado, 0 regresso a casa, uma vez que a proximidade de contacto dos cuidados
prestados lhes permite acompanhar as mudancas e identificar as suas necessidades,
capacitando e empoderando as familias cuidadoras no desempenho do seu papel (Canhoto,
2018).

2.6  Perspetiva do familiar cuidador face aos beneficios da permanéncia da pessoa com

doenga cronica avancada no domicilio

Os avancos tecnoldgicos e a melhoria dos cuidados de satde verificados nas Gltimas décadas,
aliado as atuais politicas econémicas e de salde, permitem e orientam para que a prestacao
de cuidados transite cada vez mais do ambiente hospitalar para o domiciliario. Uma vez que
esta prestagdo de cuidados implica a existéncia de um cuidador, importa conhecer mais
especificamente, na 6tica do familiar cuidador, quais os beneficios da permanéncia da pessoa

com doenca crénica avan¢ada no domicilio.

Os familiares cuidadores consideram gque no domicilio ha uma maior disponibilidade de
tempo para prestar cuidados, atencdo e permite manter o vinculo afetivo entre a familia e o
doente, em que a prestacdo de cuidados é envolvida de acBGes e gestos de respeito e
solidariedade. Assim, o domicilio parece ser o lugar onde existe uma maior oportunidade de
mimar, dar carinho e proporcionar amor ao seu familiar doente. Fernandes (2019)
menciona que a permanéncia do familiar doente no domicilio possibilita a continuidade de

uma relacédo de afetos.

Por outro lado, permite uma prestacdo de cuidados no espago do doente de acordo com as
suas preferéncias e rotinas com maior comodidade, tranquilidade e aconchego. Os
cuidadores revelaram preparar o regresso do seu familiar, atravées da realizacao de alteragdes
e adaptacOes nas estruturas de casa e aquisicdo de equipamentos de apoio adaptados ao
domicilio e as necessidades do doente, por forma a poder proporcionar conforto.

Perceciona-se pelos relatos dos familiares cuidadores um sentido evidente de protecdo e de

pertenca, aliado aos vinculos afetivos da familia, que os leva a considerar que proporcionar
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um processo de fim de vida acompanhado € também considerada premissa fundamental
para o doente e familia. VValorizam o facto dos seus familiares doentes poderem permanecer
junto da familia, elevando a importancia da presenca mutua até ao fim de vida. Fernandes
(2019, p.121) afirma mesmo que “possibilitar o fim de vida no domicilio acompanhado de

amor ¢ fundamental para um fim de vida condigno”.

Estes pressupostos tornam-se evidentes nos enunciados verbais dos familiares cuidadores,
ao considerarem que a permanéncia da pessoa com doenca cronica avancada no domicilio
proporciona um maior acompanhamento, conforto e afeto, inferindo que a prestacdo de

cuidados por parte do cuidador visa o bem-estar e a qualidade de vida da pessoa cuidada.

Também os estudos de Cunha, Pitombeira e Panzetti (2018) e Oliveira [et al.] (2017)
evidenciam que, numa fase avancada da doenca, os familiares cuidadores percecionam que
0 amor, carinho, atencdo, conforto, bem-estar, disponibilidade e companheirismo s&o
aspetos fundamentais do processo de cuidar. De acordo com Rocio [et al.] (2017), cuidar de

um familiar € uma forma de expressar confianca, compaixao, gratidao e protecao.

No estudo desenvolvido por Ponte e Pais-Ribeiro (2014), que objetivava comparar a
perspetiva do doente e da familia acerca do bem-estar do doente paliativo, 0s autores
concluiram que a auséncia de dor e a presenca da familia foram considerados por ambos
como fatores preponderantes para o seu bem-estar. No entanto, e contrariamente aos achados
deste estudo, o morrer em casa foi considerado tanto pelo doente como pela sua familia, o
aspeto menos importante para o bem-estar do doente paliativo, facto que os autores
consideram poder estar associado a percecao familiar de incapacidade para cuidar da pessoa
doente no domicilio. Contudo, os autores acrescentam ainda que, quando h& concordancia
entre o doente e familia sobre o local para enfrentar o processo de fim de vida, os niveis de
bem-estar sdo maiores, sendo que esta escolha vai depender de varios fatores, como das

necessidades, caracteristicas e vontade de ambas as partes.

Considerando que a doenca crénica avangada se enquadra no “conjunto de situagdes clinicas
cujos portadores sdo incluidos como populagdo-alvo dos cuidados paliativos” (Capelas [et
al.], 2016, p.20), verificamos que os beneficios da permanéncia do doente no domicilio, de
acordo com os relatos dos familiares cuidadores deste estudo, assentam em alguns dos
principios e objetivos da prestacdo desses mesmos cuidados. Assim, cuidar de um familiar

no domicilio possibilita a prestacao de cuidados na companhia de quem lhes é mais querido,
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envolto de gestos de amor e carinho, com o conforto do seu lar, visando o seu bem-estar e

qualidade de vida possivel.

2.7 Consequéncias no familiar cuidador ao cuidar da pessoa com doenca cronica avangada

no domicilio

Na literatura encontramos descritas as varias consequéncias que o cuidar despoleta nos
dominios da vida do familiar cuidador. A prestacdo de cuidados ao doente e a necessidade
de uma supervisao continua conduzem a permanéncia constante do cuidador no domicilio.
Esta realidade € frequentemente verbalizada pelos familiares cuidadores, com reflexos na
sua vida relacional, social e ocupacional (Ferreira, Pereira e Martins, 2016; Loureiro, 2016;
Machado, Dahdah e Kebbe, 2018; Martins, Monteiro e Gongalves, 2016).

No presente estudo, os familiares cuidadores referiram que o desempenho do papel teve
como consequéncias a perda do papel social, do emprego, da liberdade e do espaco familiar,
conduziu a uma sobrecarga de tarefas e sobrecarga financeira, assim como desencadeou

alteracOes das rotinas quotidianas, conflitos familiares e cansaco fisico.

Pope [et al.] (2017) afirmam que cuidar reduz o tempo que o cuidador dispbe para atender
as suas proprias necessidades fisicas, emocionais, sociais, psicologicas, de lazer ou
espirituais. Esta redugdo ou mesmo auséncia de tempo que o cuidador dispde para si proprio
é considerado um fator inibidor do processo de cuidar, uma vez que é essencial que 0 mesmo
disponibilize tempo para as suas necessidades individuais, tanto de lazer como de
socializacdo (Melo, Rua e Santos, 2014). Loureiro (2016) alerta que a diminuicdo dos
contactos sociais e o0 isolamento do cuidador podem debilitar relacdes ja existentes ou, até
mesmo, conduzir a uma rutura de lacos e excluséo social. Factos estes corroborados pelo
estudo de Ferreira, Pereira e Martins (2016), no qual se verificou que a prestacao de cuidados
a pessoa com doenca avangada no domicilio tem impacto na vida dos familiares cuidadores,
nomeadamente a nivel da perda de lagos familiares, bem como da restrigdo e perda do papel

social.

A perda de emprego é também apontada como uma consequéncia do cuidar. Os cuidadores
deste estudo confessaram a necessidade de abandonar a sua atividade laboral para poder

cuidar do seu familiar, na medida em que disponibilizar tempo para a prestacao de cuidados
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impossibilita a conciliacdo entre o desempenho do papel e a atividade profissional. A perda
de oportunidade de emprego ou o abandono da atividade laboral é frequentemente apontada
como consequéncia do cuidar (Ferreira, Pereira e Martins, 2016; Moral-Fernandez [et al.],
2018), motivo pelo qual Capelas, Lacerda e Coelho (2018) afirmam que o exercicio do papel

de cuidador diminui o tempo de vida profissional ativo.

Verifica-se ainda que o desempenho do papel conduz a uma perda de liberdade, uma vez
que o cuidador passa a viver quase que em exclusivo para o familiar, em detrimento das suas
préprias necessidades (Martins, Monteiro e Goncalves, 2016; Maschio [et al.], 2019). Esta
perda de liberdade descrita pelos familiares cuidadores do estudo estd também associada a
duragéo e intensidade dos cuidados, e orienta o significado do papel no sentido de algo
restritivo e que aprisiona, tal como evidenciado nas narrativas seguintes: (...) é mais uma
prisdo (...) FC2; (...) Nao tenho o minimo de liberdade, eu so vou as compras e venho, mais

nada, pronto (...) FC8.

Adicionalmente ao papel de cuidar, o familiar cuidador desempenha outras fungdes e papéis
familiares e sociais, como o papel parental, a relacdo conjugal, a realizacdo de tarefas
domeésticas, a atividade laboral, entre muitos outros, resultando num acumular de tarefas
(Leow e Chan, 2017). Por outro lado, alguns cuidadores assumem essa responsabilidade sem
auxilio de outros elementos familiares, prestando os cuidados de uma forma isolada e sem
qualquer tipo de apoios o0 que, a somar a todas as outras tarefas e papéis ja existentes, vai

culminar numa sobrecarga de tarefas.

Esta sobrecarga vai-se manifestando ndo s6 no estado de satde do familiar cuidador, como
também no aumento das responsabilidades econdémicas e financeiras relacionadas com os
gastos inerentes as necessidades da pessoa doente (Cruz, 2019; Ferreira, Pereira e Martins,
2016; Moral-Fernandez [et al.], 2018; Pereira e Petronilho, 2018).

No presente estudo, a questdo econdmica foi associada a sobrecarga financeira imposta
pelo cuidar, na medida em que, o familiar cuidador nem sempre pode prescindir da sua
atividade laboral e, consequentemente, do ordenado, para cuidar em exclusivo do seu
familiar. Por outro lado, por forma a ndo perder o seu trabalho e conseguir conciliar o mesmo
com a prestacdo de cuidados no domicilio, os familiares cuidadores sentem a necessidade de

ter de contratar alguém para auxiliar e prestar cuidados nos seus periodos de auséncia.

Neste sentido, Oliver [et al.] (2017) alertam que para além dos custos diretos relacionados

com a prestacdo de cuidados a pessoa doente (medicacdo, produtos e materiais de apoio,

125



entre outros), ha que ter em consideragdo todos 0s outros custos indiretos que tém impacto

significativo na economia familiar, decorrentes do absentismo laboral ou perda de emprego.

A maioria dos cuidadores deste estudo coabita com o familiar doente, 0 que permite uma
maior proximidade de contacto e cuidado entre ambos. No entanto, constatou-se que esta
partilha de espacgo teve impacto na vida do cuidador, na medida em que coabitar com 0

familiar doente foi visto como uma invaséo com perda do espaco familiar.

O familiar cuidador vai fazendo sucessivas adaptacdes e mudancas, de acordo com as
exigéncias que a doenca impde no sistema familiar, priorizando as necessidades da pessoa
doente em detrimento das suas. Neste contexto, surge a necessidade de reajuste ou alteracao
das rotinas quotidianas, do papel social e laboral, assim como dos seus desejos pessoais e
projetos de vida, considerados por Maschio [et al.] (2019) como um dos principais desafios

enfrentados pelos familiares cuidadores.

Estes achados sdo igualmente mencionados no estudo realizado por Faronbi [et al.] (2019),
que refere que prestar continuadamente cuidados a pessoa com doenca cronica avangada
interfere com a rotina diaria, desejos pessoais, absentismo laboral e perda de emprego, perda
do papel social, sobrecarga de tarefas, alteragdes das rotinas quotidianas, menor tempo e

dedicacdo a outras funcdes e papéis familiares, assim como afeta a satde do cuidador.

Verifica-se, ainda, que a sobrecarga fisica surge como consequéncia da prestacdo de
cuidados, sobretudo quando a pessoa apresenta dependéncia no autocuidado (Ferreira,
Pereira e Martins, 2016; Leow e Chan, 2017; Martins, Monteiro e Gongalves, 2016; Oliver
[et al.], 2017). No estudo de Ferreira, Pereira e Martins (2016), o cansaco fisico foi um

aspeto comum a todos os familiares cuidadores da pessoa com doenga avangada.

Cruz (2019) refere que a sobrecarga fisica se encontra associada ao esforco fisico e as
limitacGes fisicas do préprio familiar cuidador, intensificados pelo tempo de prestacdo de
cuidados e pela falta de periodos de descanso. O cansaco fisico pode conduzir a situagdes de
exaustdo fisica, comprometer a saide do familiar cuidador e, consequentemente, levar a
incapacidade de desempenho do papel, especialmente quando estamos perante cuidadores

com idades mais avancadas (Cruz, 2019; Loureiro, 2016).

De acordo Faronbi [et al.] (2019), a exaustdo fisica € comummente experienciada pelos
familiares cuidadores, muitas vezes relacionado ndo s6 com os cuidados prestados a pessoa

doente, mas, também, com as alteracGes das rotinas diarias e com o acumular de tarefas.
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A falta de participagéo e ajuda de outros elementos da familia nos cuidados a pessoa doente
é referido como um fator que pode propiciar discussées e conflitos (Maschio [et al.], 2019).

Os conflitos familiares podem também surgir quando outros elementos da familia
consideram que a prestacdo de cuidados néo é realizada de forma adequada (Loureiro, 2016),
quando manifestam opinides ou diferentes pontos de vista sobre os cuidados (Leow e Chan,
2017) ou relacionados com a tomada de decisGes (Moral-Fernandez [et al.], 2018). No estudo
desenvolvido por Leow e Chan (2017), os cuidadores referiram que o stress desencadeado
pelos conflitos familiares se sobrepunha a qualquer outro aspeto inerente ao processo de
cuidar. Neste sentido, cuidar deve ser considerado e assumido como um COmMpPromisso
familiar, com entreajuda, suporte e partilha de responsabilidades entre os seus elementos
(Maschio [et al.], 2019).

Faronbi [et al.] (2019) afirma mesmo que a sobrecarga € evidente entre os cuidadores de
pessoas com doengas crénicas. Contudo, salienta que a perce¢do do impacto e da sobrecarga
que o papel provoca na vida do familiar cuidador pode ser influenciado pelos motivos que

nortearam a assuncdo de tal responsabilidade.

2.8 Sentimentos e emoc¢6es do familiar cuidador ao cuidar da pessoa com doenca cronica

avancada no domicilio

Cuidar é uma experiéncia complexa que nao se circunscreve apenas aos aspetos inerentes a
doenca, uma vez que acarreta uma série de alteracdes e consequéncias na vida do cuidador
(Cunha, Pitombeira e Panzetti, 2018), tal como evidenciado anteriormente. Por conseguinte,
as vivéncias dos familiares cuidadores podem ser influenciadas por varios aspetos do cuidar,
tais como as caracteristicas do cuidador, caracteristicas e necessidades do doente e da sua
doenca, dos recursos pessoais e sociais disponiveis, dos aspetos culturais e relacionais, do
namero de horas diérias despendidas e do tempo que o cuidador exerce esta funcéo
(Machado, Dahdah e Kebbe, 2018).

A responsabilidade de cuidar de um familiar despoleta uma série de emocges e sentimentos
no cuidador, tais como raiva, ansiedade, falta de reconhecimento, luto antecipatorio, solidao,
arrependimento, culpa, desconforto, choro, sensacéo de impoténcia, dificuldade em suportar

o futuro de finitude, tristeza, preocupacgéo relacionada com a seguranca e bem-estar da
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pessoa doente, frustracdo, labilidade emocional e ambivaléncia (Cunha, Pitombeira e
Panzetti, 2018; Leow e Chan, 2017; Oliver [et al.], 2017).

O familiar cuidador redimensiona a sua vida para poder prestar cuidados e conviver com a
pessoa, enfrentando os desafios e complicaces que vao surgindo ao longo do percurso da
doenga (Oliveira [et al.], 2017). Assim, importa conhecer e compreender as emocoes e
sentimentos dos familiares cuidadores, experienciados ao longo da prestacdo de cuidados,
por forma a contribuir para o desenvolvimento de acfes que visem ajudar a otimizar e
melhorar o seu dia-a-dia como cuidador, minimizando o impacto decorrente do desempenho

do papel.

Os dados do presente estudo evidenciam que cuidar de um familiar com doenca crénica
avancada no domicilio é vivenciado pelos seus cuidadores com alegria, mas também por
sentimentos menos positivos, como sofrimento, medo de adoecer, de enfrentar a morte e de

ndo saber gerir as dificuldades, soliddo, impoténcia, pena e culpa.

O sentimento de alegria é vivenciado pela maioria dos cuidadores, pois apesar de todas as
consequéncias que a tarefa de cuidar acarreta no seu quotidiano, estes demonstram satisfacédo
em poder cuidar e partilhar o seu dia-a-dia na presenca e companhia do seu familiar doente,

considerando que o domicilio € o melhor lugar para cuidar.

No entanto, talvez pela sua complexidade e impacto na vida do cuidador, os estudos
desenvolvidos na area apontam sobretudo que o cuidar de um familiar doente é vivenciado

de uma forma intensa e descrito por sentimentos menos positivos.

Apesar dos familiares cuidadores associarem o cuidar a sentimentos de amor, perseveranca,
forca e dadiva, os mesmos referem que o exercicio do papel conduz a alteragdes
significativas das suas rotinas diarias, com necessidade de abdicacdo e renlncia do seu
autocuidado em prol do doente (Cunha, Pitombeira e Panzetti, 2018). Cuidar de alguém com
necessidades severas, decorrentes das limitagdes impostas pela doenca e/ou a elevada
dependéncia, pode gerar emocOes negativas no cuidador devido a complexidade das tarefas
a executar (Machado, Dhadha e Kebbe, 2018).

Perante a progressao da doenca, os cuidadores referem frequentemente sentimentos de
impoténcia, sofrimento e desesperanga, inferindo que o cuidador sofre psicologicamente
(Cunha, Pitombeira e Panzetti, 2018). No entanto, Machado, Dahdah e Kebbe (2018)
afirmam que o sofrimento do cuidador depende de uma avaliacdo subjetiva que ele elabora

sobre si mesmo, a partir dos seus recursos pessoais, sociais, culturais e relacionais.
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De acordo com Castro (2016), os cuidadores de familiares com doenga em fase avangada
apresentam niveis clinicamente relevantes de morbilidade psicolégica, como depresséo e
ansiedade, elevados de niveis de sobrecarga e sacrificio pessoal. A autora considera que este
facto pode estar relacionado com o isolamento social do cuidador, motivado pela constante
necessidade e complexidade dos cuidados prestados, que o absorvem e conduzem a uma
negligéncia do seu proprio autocuidado e das suas necessidades em funcdo do papel que
desempenha. Na maioria das vezes, a prestacdo de cuidados a pessoa com doenca crénica
avancada é realizada de modo continuo e prolongado sem qualquer tipo de suporte,
nomeadamente emocional. Por outro lado, 0s niveis de sobrecarga estdo associados ao

namero de horas diarias despendidas e com a coabitacdo (Delalibera, Barbosa e Leal, 2018).

Os familiares cuidadores deste estudo vivenciam o medo de adoecer, de enfrentar a morte
de noite e 0 medo de ndo saber gerir as dificuldades. Sdo descritas algumas circunstancias
especificas, como o medo relacionado com o agravamento do estado de saude do familiar
doente, com a possibilidade de morte iminente, medo de ndo conseguir dar resposta as suas
necessidades, de ndo saber prestar e executar adequadamente os cuidados ao seu familiar, e
0 medo de adoecer relacionado com a incapacidade de poder continuar a cuidar, factos que
sdo também comuns a outros estudos (Cruz, 2019; Fernandes, 2019; Ferreira, Pereira e
Martins, 2016; Leow e Chan, 2017; Rocio [et al.], 2017).

Oliver [et al.] (2017) referem que a prestacdo de cuidados ao doente € assumida como um
desafio e preocupacdo para o cuidador. Por sua vez, Boersma [et al.] (2017) mencionam que
os familiares cuidadores ndo se sentem preparados para responder a situagfes mais

complexas ou de emergéncia.

Muitas vezes, as familias sdo pressionadas a repartir a sua atencdo por inimeras tarefas que
tém que aprender a desempenhar e a lidar no seu quotidiano. Este acontecimento, leva a que
as familias se sintam abandonadas, isoladas e incompreendidas enquanto cuidadoras, motivo
pelo qual “o cuidar pode tornar-se uma actividade solitaria e deprimente” (Reigada [et al.],
2014b, p.35).

Cunha, Pitombeira e Panzetti (2018) referem que o desgaste do cuidador € maior quando ndo
ha apoio informal, sendo frequente a vivéncia de sentimentos de desconforto, soliddo e
abandono perante a falta de apoio de outros familiares, o que pode despoletar alteragcdes no
seu desempenho e potenciar sentimentos de sofrimento e impoténcia. Factos que foram

também corroborados no estudo desenvolvido por Faronbi [et al.] (2019).
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A existéncia de crises familiares estd muitas vezes associada a relacées frageis e vulneraveis
entre 0s seus membros, despoletando no familiar cuidador sentimentos de solidédo e
abandono daqueles a quem seria de esperar suporte e reconhecimento (Maschio [et al.],
2019).

Verifica-se que os cuidadores vivenciam sentimentos de impoténcia perante a progresséo
da doenca da pessoa cuidada (Ferreira, Pereira e Martins, 2016), por ndo conseguirem aliviar
o sofrimento da pessoa ou ndo conseguir melhorar a situacdo. Neste estudo, o sentimento de
impoténcia é vivenciado pela incapacidade de ser responsavel por vérias tarefas ao mesmo
tempo, pelo sentimento de impoténcia a uma reposta eficaz a todas as solicitacOes e

exigéncias que véo surgindo no quotidiano do familiar cuidador.

O sentido de culpa foi igualmente vivenciado e esta relacionado com o facto de o cuidador
se culpabilizar por ter abdicado de varias oportunidades e conquistas ao longo da vida em
prol do cuidado ao seu familiar doente, o qual desempenha de forma continua e sem qualquer
tipo de remuneracdo. No entanto, por pena do familiar, mantém o exercicio do papel.

Cunha, Pitombeira e Panzetti (2018) mencionam que a percecdo dos familiares sobre a sua
experiéncia e vivéncia enquanto cuidadores é envolta de muita emocdo, refletindo o
sentimento de afeto pela pessoa doente. No entanto, Machado, Dhadha e Kebbe (2018)
salientam que had uma ambivaléncia afetiva, na medida em que o cuidador tanto pode ter
sentimentos positivos em relacdo ao seu familiar, como sentimentos negativos decorrentes
de todas as alteracGes e sobrecarga que o cuidar imp&e na sua vida. Realcam que, na maioria
dos casos, apesar dos sentimentos negativos associados ao processo de cuidar no domicilio,
0s cuidadores ndo se sentem capazes de se afastar do seu familiar ou abandonar o papel, o

que, de acordo com os autores, favorece o sofrimento psiquico do cuidador.

Pelas narrativas dos cuidadores verifica-se, assim, que as suas vivéncias sdo descritas sob a
forma de emocdes e de sentimentos, influenciadas pela relacéo afetiva com o familiar doente

e pelo impacto que o cuidar transporta para a sua vida diaria.

Neste contexto, a equipa multidisciplinar deve intervir de forma a prevenir ou atenuar 0s
sentimentos menos positivos que advém da experiéncia de cuidar (Reigada [et al.], 2014a).
Castro (2016) alerta ainda para a necessidade de momentos de respiro do cuidador, os quais
devem ser estimulados pelos profissionais de salde, uma vez que os cuidadores, pela
sobrecarga e prestacdo exclusiva de cuidados, sdo um grupo vulneravel e suscetivel de

desenvolver quadros de exaustdo fisica e emocional.
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2.9 Recursos de apoio ao familiar cuidador da pessoa com doenca cronica avancada no

domicilio

Os recursos de apoio tornam-se fundamentais para o sucesso do desempenho do papel de
cuidador (Delalibera, Barbosa e Leal, 2018). Conclui-se que os cuidadores deste estudo
recorrem ao apoio formal e informal, nomeadamente ao apoio de uma empregada doméstica,
aos servicgos disponibilizados pelas Misericordias, assim como ao apoio de outros elementos

familiares, tanto da familia nuclear como da familia alargada.

De acordo com Ferreira, Pereira e Martins (2016), a existéncia de ajuda na prestacdo de
cuidados proporciona uma diminui¢do da sua intensidade, sendo por isso considerado um
fator facilitador do processo de cuidar com um efeito protetor face ao aparecimento de
sobrecarga. Factos corroborados no estudo desenvolvido por Delalibera, Barbosa e Leal
(2018), que demonstrou que os familiares cuidadores de pessoas com doenca avancada que

tinham menor apoio social, apresentavam maiores niveis de sobrecarga.

E neste sentido, que Machado, Dahdah e Kebbe (2018) afirmam que o recurso a redes de
apoio e suporte formal e informal é uma estratégia de coping focada no problema, uma vez
que ajudam os familiares cuidadores na prestacao de cuidados, aliviando de certa forma toda

a sobrecarga inerente ao processo de cuidar.

O recurso a contratacdo de uma empregada doméstica e ao apoio da familia permitem o
auxilio e a colaboragdo nos cuidados diretos prestados a pessoa doente, como cuidados de
higiene e conforto, transferéncia, posicionamentos, alimentacdo, entre outros, assim como
nas restantes tarefas do quotidiano do cuidador, como a realizacdo das tarefas domésticas, o
que concorre para o alivio de toda a sobrecarga fisica e emocional. Adicionalmente, contribui
para a gestdo dos cuidados, das tarefas e do tempo disponivel para o cuidador, com um
impacto positivo nas relacGes familiares e sociais, 0 que podera atenuar também os sintomas

de isolamento.

Verifica-se, pelas narrativas dos familiares cuidadores deste estudo, que o recurso as redes
de apoio formal, nomeadamente a Misericordias, surge como um complemento ao apoio
familiar, por forma a que os seus elementos possam continuar com o desempenho das
restantes responsabilidades pessoais e dedicar mais tempo ao seu autocuidado. Constata-se

que esta pareceria de cuidados é essencialmente solicitada para a realizacdo de cuidados de
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higiene e conforto, relacionada com o grau de incapacidade e dependéncia da pessoa cuidada

e da sobrecarga fisica associada.

Assim, também os recursos comunitarios sdo considerados essenciais para os cuidadores, na
medida em que disponibilizam a prestacdo de servicos de apoio domiciliario e a aquisi¢cdo
de materiais e ajudas técnicas, constituindo uma importante fonte de suporte e apoio na
minimizacdo das dificuldades e sobrecarga fisica decorrentes da prestacdo de cuidados
(Cruz, 2019; Ferreira, Pereira e Martins, 2016; Martins, Monteiro e Goncalves, 2016). Or e
Kartal (2019) realcam que o suporte social aumenta 0 bem-estar e diminui o sentimento de

soliddo do familiar cuidador.

O apoio familiar e o suporte da rede social, para o auxilio e complementaridade na prestacao
diaria de cuidados, foram também evidenciados no estudo de Cruz (2019), sendo que 0 apoio
informal disponibilizado pela familia é o que mais prevalece. O estudo desenvolvido por
Castro [et al.] (2016) demonstra que os familiares cuidadores revelam um bom nivel de
suporte social em trés diferentes dimensdes: dos agregados familiares, da familia alargada e

da rede de amigos e vizinhos.

Dado o impacto positivo na vida do cuidador, Machado, Dahdah e Kebbe (2018) alertam
que ha uma necessidade de ampliar as redes de suporte formais que visem promover a sua
salde, bem-estar e qualidade de vida. Assim, torna-se fundamental que o enfermeiro conheca
0s recursos de apoio utilizados pelos familiares cuidadores, bem como a variedade de redes
de suporte existentes na comunidade, por forma a orientar as familias no sentido de as ajudar

e aliviar na sua complexa tarefa de cuidar.

2.10 Desejos do familiar cuidador da pessoa com doenca crénica avancada

Colmatar as insatisfacdes e desejos dos familiares cuidadores € um ponto de partida para
melhorar a sua qualidade de vida e facilitar a sua tarefa enquanto prestadores de cuidados
(Cerqueira, 2005). Partindo deste pressuposto, e tendo em conta que a promocdo da
qualidade de vida do doente e familia € um dos principais objetivos dos cuidados, quando
estamos perante uma situacdo de doenca cronica avangada, o conhecimento dos desejos dos

familiares cuidadores torna-se, de facto, bastante pertinente.
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Os achados deste estudo revelaram que os familiares cuidadores da pessoa com doenca
cronica avancada pretendem mais informacGes para aquisicdo e treino de competéncias,
apoio emocional, ajudas técnicas e sociais, 0 acompanhamento dos profissionais de salude
dos CSP, assim como o reconhecimento do papel de cuidador. Verifica-se que os desejos
dos familiares cuidadores evidenciados neste estudo tocam aspetos comuns aos achados de
outras investigagdes (Boersma [et al.], 2017; Cruz, 2019; Leow e Chan, 2017; Martins, 2014;
Moral-Fernandez [et al.], 2018; Sousa [et al.], 2017).

Evidencia-se que os desejos manifestados pelos familiares cuidadores da pessoa com doenca
cronica avangada surgem como uma resposta as suas necessidades, englobando um conjunto
de condicbes que, na sua perspetiva, permitem e contribuem para a continuidade do
desempenho do seu papel em contexto domiciliario. E de realcar que determinados desejos
vao ao encontro de algumas das lacunas identificadas pelos familiares cuidadores, quando
abordados sobre a sua perspetiva acerca das intervencdes realizadas pelos profissionais de
salde dos CSP, no &mbito da continuidade de cuidados, o que salienta a sua pertinéncia.

Com a progressdo da doenca os cuidados a pessoa tornam-se mais exigentes e complexos,
sendo necessaria a capacitacio do cuidador. E neste sentido que os familiares cuidadores do
estudo expressam a vontade de obter mais informacoes, fornecidas pelos profissionais de
saude para aquisicao e treino de competéncias, como por exemplo, a nivel da gestdo de
sintomas, comunicacdo com o doente ou para a prestacao direta de cuidados. Acrescentam
ainda que, para dar continuidade e para facilitar o desempenho do seu papel, gostariam de
ter mais ajudas técnicas e sociais, como a aquisi¢do de dispositivos e equipamentos e 0
beneficio dos servicos de apoio domiciliario.

Figueiredo (2007) considera que a intervencgao junto das familias deve incidir em trés pontos
fundamentais, nomeadamente a nivel da educacdo e informacéo, das redes sociais de apoio

e do suporte psicologico.

A informacdo € de facto essencial, pois surge como a base da capacitacdo para prestar
cuidados e que se relaciona com a satisfacdo do doente e familia, bem-estar e qualidade de
vida, tomada de decisdes e participacdo ativa na gestdo dos cuidados e doenca (Capelas,
Lacerda e Coelho, 2018; Melo, Rua e Santos, 2014; Ozcelik [et al.], 2015; Pereira e
Petronilho, 2018; Sousa e Bastos, 2016), reconhecidos como principios fundamentais e
norteadores da prestacao de cuidados de enfermagem (OE, 2001; Regulamento n° 428/2018).
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Por sua vez, o apoio formal proporciona no familiar cuidador o suporte assistencial
necessario (Cunha, Pitombeira e Panzetti, 2018; Martins e Moura, 2016), sendo por isso

considerado um recurso que facilita a tarefa de cuidar.

Assim, o enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, pelas competéncias que lhe
sdo inerentes e pela proximidade de contacto do exercicio da sua profissdo, assume uma
posicao privilegiada e de destaque junto do doente e familiar cuidador, emergindo como um
agente e veiculo da informacéo que sustenta a prestacdo de cuidados e um elo de ligacao
entre os recursos disponiveis na comunidade e as necessidades de apoio técnico e suporte

social das familias (Regulamento n° 428/2018).

O apoio emocional foi também identificado pelos cuidadores como um desejo, associado a
vontade de ter um profissional de saude com quem o doente e familiar pudessem conversar
e desabafar. As suas narrativas revelam uma clara necessidade de serem escutados, de se
sentirem envolvidos e acarinhados pelos profissionais de saude, em especial pelos
enfermeiros: (...) Haviam de nos ligar — Entdo D. A. como é que vocé esta? — percebe? E
isso ndo nos fazem (...) FC1; (...) Paramim e para ela, alguém que fosse |4 [a casa] de vez
em quando falar com ela, para néo ser sempre eu e as minhas filhas. Porque comeca a ser

cansativo para ela e para n6s também. FC4

O apoio emocional parece ser fundamental para os familiares cuidadores, uma vez que,
guando 0 mesmo acontece, é enaltecido nos seus enunciados verbais: (...) alis a propria
enfermeira D. ligava-me a perguntar como é que estava. Olhe eu senti-me mesmo, mesmo

apoiada (...) era assim uma coisa que dava uma forca. FC3

Martins (2014) alerta para a vulnerabilidade emocional do familiar cuidador e a consequente
necessidade de apoio afetivo que, de acordo com a autora, se torna cada vez mais evidente a
medida que o grau de dependéncia da pessoa cuidada aumenta. A elevada sobrecarga
emocional a que o familiar cuidador esta sujeito, desencadeia a necessidade e o desejo de

mais atencgdo individual e suporte (Boersma [et al.], 2017).

Rodrigues (2017) refere que, em contexto de doenca avangada, o suporte social e psicoldgico
a familia assumem-se como ferramentas fundamentais para ultrapassar os desafios e
vivéncias do dia a dia, pelo que € importante a existéncia de redes de apoio social e de suporte

emocional que garantam a qualidade de vida aos familiares cuidadores.

Neste contexto, a equipa multidisciplinar deve cuidar do cuidador, integra-lo nos cuidados

prestados a pessoa doente e considera-lo também como sujeito de cuidados, tendo por base
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todas as suas dificuldades, necessidades e desejos. E essencial que os enfermeiros
estabelecam uma relacdo de ajuda que proporcione na familia e familiar cuidador o
sentimento de cuidado, confianca, apoio, compreensdo e acompanhamento (Figueiredo,
2007; Loureiro, 2016; Martins, 2014; Oliveira [et al.], 2017; Reigada [et al.], 2014a;
Vasconcelos, 2018).

O acompanhamento dos profissionais de satide dos CSP é outro desejo manifestado pelos
cuidadores, ndo s6 no momento do regresso a casa do seu familiar, como durante todo o
processo de prestacdo de cuidados. De acordo com Oliveira [et al.] (2017), os familiares
cuidadores consideram os profissionais de salde como poderosos aliados para enfrentar o

processo de cuidar, contando com o seu apoio e acompanhamento no desempenho do seu
papel.

Cuidar em contexto comunitario requer um acompanhamento efetivo e dinamico, uma vez
que é no domicilio que o familiar cuidador se apercebe dos recursos disponiveis e das suas
reais necessidades, tendo em conta que as mesmas se vao alterando ao longo do tempo
(Mingote, 2018). E este contexto de proximidade que possibilita ao enfermeiro de saude
comunitaria acompanhar as mudancas e identificar as suas necessidades, capacitando e

empoderando as familias cuidadoras no desempenho do seu papel (Canhoto, 2018).

Por outro lado, o0 acompanhamento dos profissionais de satde contribui para formacédo de
vinculos afetivos entre a equipa de cuidados, doente e familia, e proporciona a sensacéo de
acolhimento (Cunha, Pitombeira e Panzetti, 2018). Oliveira [et al.] (2017) acrescentam que
quando os familiares cuidadores se sentem acompanhados pelos profissionais de salde

tendem a expressar sentimentos mais serenos.

De facto, um acompanhamento efetivo e continuo da familia que presta cuidados permite a
identificacdo das suas reais dificuldades, necessidades e desejos, quer em termos de
informacdo e capacitacdo, quer em termos de apoio emocional, técnico e social, como o
desenvolvimento de uma relacdo de ajuda, empatia, confianca e seguranca, que contribuem
para 0 seu bem-estar e sucesso no desempenho do seu papel. E neste sentido que Cerqueira
(2005) afirma que cuidadores bem informados, apoiados e confortados terdo mais

capacidade e disponibilidade para cuidar do doente.

Por altimo, os familiares cuidadores desejam o reconhecimento do papel. Verifica-se que
h& um desejo intrinseco de ser reconhecido pelo familiar doente, pelos restantes elementos

familiares, pelos profissionais de saude e até mesmo pela sociedade em geral. Cuidar da
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pessoa com doenca cronica avancada no domicilio tem repercussdes aos mais variados
niveis, impondo indmeros desafios ao familiar cuidador, pelo que “devem ser apoiados,
valorizados e reconhecidos pelo papel de desempenham” (Ferreira, Pereira e Martins, 2016,
p. 52).

A familia quer ser reconhecida pelo papel que exerce e uma das funcBes da equipa
multidisciplinar é potenciar esse mesmo valor. E primordial contribuir para a sensacio de
seguranca, pertenca, missdo, continuidade, sentido de vida e de realizagdo, tdo essenciais na
relacdo terapéutica estabelecida entre todos os elementos implicados no processo de cuidar
(Reigada [et al.], 2014b).

Se, por um lado, o reconhecimento do papel é um desejo dos familiares cuidadores,
considerado também como uma estratégia de coping que contribui para a sua autogestdo
emocional, por outro, a falta de reconhecimento é identificada como um fator dificultador
do processo de cuidar, associado a sentimentos de tristeza e revolta (Cruz, 2019; Ferreira,
Pereira e Martins, 2016).

A evidéncia cientifica desenvolvida nas Ultimas décadas tem demonstrado e reconhecido a
importancia de cuidar e acompanhar os familiares cuidadores no desempenho do seu papel.
Este reconhecimento esta plasmado em orientacdes sociais e de salde, como a Lei de Bases
da Saude (Lei n.° 95/2019 de 4 de setembro) e o Estatuto do Cuidador Informal (Lei n.°
100/2019 de 6 de setembro), sendo crucial a sua divulgacéo e conhecimento. S&o direitos do
cuidador informal e, portanto, do familiar cuidador, o reconhecimento, aconselhamento,
acompanhamento, informacdo e formagdo para o desenvolvimento de capacidades e
aquisicdo de competéncias, descanso, apoio psicoldgico, social e econémico. Por sua vez,
considerando o familiar cuidador em contexto de doenca cronica avanc¢ada, verifica-se que
estes principios estdo também consagrados na Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.°
52/2012).

Perante estes pressupostos, podemos inferir que os desejos manifestados pelos familiares
cuidadores véo ao encontro dos direitos e principios que regem a sua prestacdo de cuidados

e lhes sdo legalmente reconhecidos.

Neste sentido, o enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, pelas suas
competéncias especificas, surge como uma peca fundamental no apoio e acompanhamento
dos familiares cuidadores. Conhecedor da sua comunidade, dos recursos disponiveis e pelo

trabalho em rede e parceria, assegura 0 acesso a cuidados de saude eficazes, integrados,
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continuados e ajustados as realidades familiares, e intervém no ambito da prevencéo,
protecdo e promocéo da satde do familiar cuidador. Promove e contribui para o processo de
capacitacdo e coparticipacdo das familias na identificacdo dos seus problemas e
necessidades, da mesma forma que concebe, planeia e implementa programas e projetos de
intervencdo, atendendo aos recursos disponiveis e as orientacOes estratégicas das politicas
de saude (Regulamento n° 428/2018).

O enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria é assim o gestor de cuidados, o elo
de ligacdo e interlocutor, que apoia e acompanha as familias, doentes e familiares
cuidadores, promovendo a sua proatividade, capacitando e empoderando para a prestacéo de
cuidados e tomada informada de decisdo, que articula e orienta para as areas de cuidados

adaptadas as suas reais necessidades (Regulamento n° 428/2018).

Em sintese, os enfermeiros, nomeadamente os enfermeiros especialistas em Enfermagem
Comunitéria, devem intervir a nivel da multidimensionalidade da pessoa, de forma a
contribuir para a capacidade dos cuidadores para prestar cuidados adequados as necessidades
existentes da pessoa doente, contribuindo para o alivio do sofrimento dos doentes e das suas

familias.
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CONCLUSOES, LIMITACOES E IMPLICACOES DO ESTUDO

Cuidar da pessoa com doenca cronica avancgada no domicilio exige aos familiares cuidadores
respostas multidimensionais para as quais nem sempre se sentem preparados, quer a nivel
fisico, quer a nivel emocional. Importa salientar que, para além deste cuidar exigir
disponibilidade, esforgo fisico, psicoldgico e ate financeiro, com impacto na salude e bem-
estar do familiar cuidador, proporciona aos membros da familia momentos intimos e

compartilha de sentimentos e emocdes.

Efetivamente, aquando da alta do contexto hospitalar para o domicilio, o enfermeiro deve
garantir que as necessidades basicas da pessoa doente vao ser asseguradas e, como tal, cabe-
Ihe apoiar de forma integrada, oferecer orientagdes, dar informac6es necessarias ao cuidado
e proporcionar atencdo a saude dos familiares cuidadores, detetando as suas necessidades,

dificuldades, problemas, entre outros.

Ressalta-se ainda que, de acordo com a OMS, o envolvimento dos CSP é fundamental para

tornar a pratica de cuidar no domicilio mais precoce, acessivel e global.

Pelos resultados do estudo, podemos constatar que os familiares reconhecem que necessitam
de um atendimento humano e personalizado por parte dos enfermeiros. Defendem que
necessitam de aprender a lidar com a doenca incuravel e para isso precisam de uma profunda

preparacgéo pessoal e profissional.
De seguida passamos a apresentar as conclusées com maior expressividade:

- O perfil dos familiares cuidadores revela que a maioria € do sexo feminino (um
cuidador do sexo masculino), casada, com uma média de idade de 57,5 anos e coabita
com a pessoa doente. Relativamente ao grau de parentesco com a pessoa cuidada,

70% sdo filhas e 30% conjuges.

- Evidencia este estudo que os sentimentos e emocbes dos familiares cuidadores
aquando da transicdo da pessoa com doenca cronica avangada para o domicilio se
relacionam com o tempo de prestacdo de cuidados, com adaptagédo ao seu novo papel
e com a condicao da pessoa doente.

- Verificamos que, na fase inicial de prestacéo de cuidados, o familiar apresenta uma
variabilidade de emocgGes e sentimentos, tais como: incerteza, choro, medo, entre

outros. Quando ja assumem o papel de cuidador ha varios anos manifestam
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sentimentos de alivio, de dever, de alegria, demonstrando a importancia dos vinculos

familiares e do sentimento de pertenca.

Sdo varias as estratégias mobilizadas pelo familiar cuidador para a sua autogestdo
emocional, nomeadamente o recurso a outros familiares, a terapéuticas, a atividades
de lazer, a experiéncias anteriores, ao reconhecimento do papel do cuidador,
estabelecer empatia com a pessoa doente, estabelecer rotinas diérias e a fuga.

Reconhecem que podem cuidar do ente querido no domicilio e que o fazem por

vontade prdpria, por gratiddo, dever e por cumprimento do desejo do doente.

A maioria dos familiares cuidadores referiu ter uma resposta efetiva dos enfermeiros
dos cuidados de salde hospitalar as necessidades presentes para poderem cuidar no
domicilio. Contudo, alguns cuidadores apresentam sentimentos de desagrado e
insatisfacdo com os cuidados de salde prestados, destacando uma comunicacéo

ineficaz com os profissionais de saude.

Evidencia este estudo que os familiares cuidadores tém apoio dos enfermeiros dos
CSP, considerando-os imprescindiveis ao seu apoio e capacitacdo para cuidar no

domicilio.

Defendem que a permanéncia da pessoa com doenca cronica avangada no domicilio
proporciona um maior acompanhamento, conforto e afeto e, consequentemente, o

bem-estar e a qualidade de vida da pessoa cuidada.

Sdo varias as consequéncias no familiar cuidador ao cuidar da pessoa com doenca
crénica avancada no domicilio, nomeadamente: a perda do papel social, do emprego,
da liberdade e do espacgo familiar, sobrecarga de tarefas e financeira, alterac6es das

rotinas quotidianas, conflitos familiares e cansaco fisico.

Ficou patente neste estudo que cuidar da pessoa com doenca crénica avancada no
domicilio é vivenciado com alegria, mas, também, envolve sentimentos menos
positivos, como sofrimento, medo de adoecer, de enfrentar a morte, de ndo saber

gerir as dificuldades, soliddo, impoténcia, pena e culpa.

Os recursos comunitarios sdo considerados essenciais para os cuidadores, na medida
em que disponibilizam a prestacdo de servicos de apoio domiciliario e a aquisi¢do de

materiais e ajudas técnicas, constituindo uma importante fonte de suporte e apoio na
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minimizacdo das dificuldades e sobrecarga fisica decorrentes da prestacdo de

cuidados.

- Reconhecem a necessidade de mais informacdo para aquisicdo e treino de
competéncias, apoio emocional, ajudas técnicas e sociais, acompanhamento dos

profissionais de satde dos CSP, assim como o reconhecimento do papel de cuidador.

Em jeito de conclusdo final, os participantes do estudo reconhecem que cuidar da pessoa
com doenca cronica avancada no domicilio requer um acompanhamento efetivo e continuo
da familia que presta cuidados. Neste contexto, identificar as necessidades/dificuldades
presentes do familiar cuidador requer uma verdadeira comunicacgdo/interacdo, onde a
informacdo e capacitacdo ocupam um papel de relevo, de forma a contribuir para o bem-

estar de quem cuida e é cuidado.

Cuidadores bem informados, apoiados e confortados terdo mais capacidade e

disponibilidade para cuidar do doente.

Limitacdes do estudo

Dadas as caracteristicas das estratégias metodoldgicas utilizadas, ndo é possivel fazer

generalizagOes dos achados, na medida em que estes se referem a um determinado contexto.

Implicac6es do Estudo

E importante a existéncia de redes de apoio social e de suporte emocional que

garantam a qualidade de vida aos familiares cuidadores.

- Criar espacos de discussdo critica e reflexiva no seio da equipa de saude de forma a
desenvolver habilidades especificas no ambito da comunicacao/informacéo de forma
a capacitar o familiar cuidador para a prestacdo de cuidados e para a sua autogestdo
emocional.

- Apostar em mais investigacdo em enfermagem que dé voz aos demais integrantes da
familia.

- Considerar a familia como parceira no cuidar assume-se como uma ferramenta

fundamental, pelo que é necessario o treino adequado para adquirir competéncias

nesta area.
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- Os profissionais de salde, nomeadamente os enfermeiros, necessitam de incorporar
uma abordagem multidimensional na preparagéo do regresso a casa.

- A existéncia de elementos da equipa de enfermagem com especialidade em
Enfermagem Comunitaria serd preponderante para a dinamizacgdo na implementacao
de intervencGes promotoras da minimizacdo do sofrimento da pessoa com doenca
cronica avangada e familiar cuidador.

- Torna-se pertinente o alargamento deste estudo a outros contextos de cuidados.

Finalmente, parece podermos afirmar que a chave da abordagem passa por uma premente
articulacdo entre os cuidados de saude, com propositos comuns, de forma a dar resposta a

multidimensionalidade do familiar cuidador.
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INDICE DE BARTHEL

LAlimentacdo

TR . e s ainsssn s s ARSI IEIENS - ... 310
Precisa de alguma ajuda (por exemplo para cortar os alimentos) ....... ’ as
TSI .yt mties  AGHE ESFETS  OoTITEARHonts Qo0
2. Transferéncias

T I - o s e e e A B s s s igi ais
P O R I e i s Q10
Necessita de ajuda de outra pessoa, mas NEO CONSCLUE SENMAT-5C ....c..vvvrumrermessssnmmsssmmsesiossmsssssnns as
Depenilente. tilio tem epulbrio senbale ... oo i i i s e ao
3.Toalete

Independente a fazer a barba, lavar a cara, lavar 08 dentes.. ... as
Dependente. necessita de alguma ajuda ........ocooeeeeineccececicnnnenne o .00
4.Utilizagido do WC

EIBEIERIBIRE ., o oo i s o A AT a1
Precisa de alguma ajuda S RN R e A oo S a as
DI - e e i, e i s Qo
S.Banho

Toma banho s6 (entra ¢ sai do duche ou banheira sem aJuda) ..o as
Dependente, necessita de alguma ajuda ..o ’ ...ao0
6. Mobilidade

Caminha 50 metros, sem ajuda ou supervisio (pode usar ortoteses) .. ... Q15
Caminha menos de 50 metros, com pouca ajuda .........oooveevcvcecrcnes Qi
Independente, em cadeira de rodas, pelo menos 50 metros, incluindo esquinas..........cooovenvccenees as
T PR R B s RS S S O I A S B STV SO N RO DS LRI TI2 Qo
7.Subir e Descer Escadas
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R OIS o it o e e s e e e as
T TIEIITEININ occ mcnoc ibsigome s g A A A ao
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T S O S — Q10
O M s oo o o o e e S ey ey Ao e Qs
T R R A SRR NP S S SR A S S AR A B A SV SRA Qo
9.Controlo Intestinal

Controla perfeitamente, sem acidentes, podendo fazer uso de supositonio ou similar...........ce.... Qi
SRCTRIPIRS OO ... oot A e s A A S Qs
Incontinente ou precisa de uso de chisteres .........ocvcecenicvecuccnnns . " -.Q0
10.Controlo Urindrio

Controla perfeitamente, mesmo algaliado desde que seja capaz de mancjar a algilia sozinho ...... Q10
Acidente ocasional (MAXIMO UM VEZ POT SEMANA)........c.omvucererenrensemnsassnens Qs
Incontinente, ou algaliado sendo incapaz de manejar a algalia s0Zinho ....oovveninvcciieee g0

Fonte: DGS (2011)
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UNIDADE LOCAL DE SAUDE Ne 107/CE/IAS

Data:15-11-2019

Para: Servigo de Gestdo do Conhecimento
De: Comisso de Etica

Apreciacio ao pedido de autorizagdo para realizacio de um estudo intitulado “A experiéncia

Ass"'mo'emoclonal dos familiares cuidadores perante a alta do doente paliativo para o domicilio"

INFORMACAD

Exmo. Senhor,

A Comissfio de Etica analisou o pedido de autorizagdo para realizagdo de um estudo intitulado "A
experiéncia emocional dos familiares cuidadores perante 2 alta do doente paliativo para o domicilio",
cuja autora € a Enfermeira Fatima Daniela Reina da Silva, do Servigo de Cirurgia ( , no ambito do
Mestrado em Enfermagem Comunitaria na Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do
Castelo.

A Comissdo de Etica para a Saude da deliberou, por unanimidade, nada opor a realizacio deste

estudo.

Com os melhores cumprimentos

(Presidente da Comisséio de Etica da

TOL_DI_INF_ 1360 Usadade Local de Sa03c
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INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Questionario Sociodemogréafico

Sexo: Feminino o Masculino o

Idade:

Estado Civil:

Casada(o) o Separada(o) O Solteira(o) o Vitva(o) O Unido de facto O
Habilitacbes académicas:

Nenhumo 1°CEBo 2°CEBo 3°CEB o Secundario o Superior O

Situagao perante o emprego:

Empregado o Desempregado o Domeéstico o Reformado o

Local de residéncia:

NUmero de elementos do agregado familiar:
Coabita com o familiar doente: Sim o Nao O
Idade do familiar doente:

Sexo do familiar doente: Feminino o Masculino O

Grau de parentesco com o familiar doente:

Tempo de prestacdo de cuidados (anos):

Problema de satde/diagnostico do familiar:

Grau de dependéncia do familiar doente (indice de Barthel)
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Guido da entrevista

Que sentimentos e emogdes experienciou quando soube que o seu familiar tinha alta para o

domicilio?

Que estratégias usa para lidar com esses sentimentos?

O que pensa em relagdo ao poder cuidar do seu familiar no domicilio?

Que sentimentos tem quando pensa que o seu familiar estara consigo no domicilio?

O que pensa acerca do apoio que Ihe é dado durante o internamento pelos profissionais de

salide na preparacao para o regresso ao domicilio?
Que apoio espera receber dos profissionais de saude no domicilio?

O que pensa acerca dos beneficios da permanéncia dos doentes paliativos no domicilio, para

o doente e familia?
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DECLARAGCAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO ESCLARECIDO E LIVRE

Eu, abaixo-assinado, (nome completo) ,

tomei conhecimento do objetivo do estudo de investigacao “A experiéncia emocional dos
familiares cuidadores perante a alta da pessoa com doenca crénica avancada para o
domicilio”, realizado por Fatima Daniela Reina da Silva, a frequentar o IV Curso de
Mestrado em Enfermagem Comunitaria, da Escola Superior de Saude de Viana do Castelo,
e da forma como vou participar. Compreendi a explicacdo que me foi fornecida acerca da
investigacdo que se tenciona realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me
dada a oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive resposta
satisfatoria. Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendagfes da Declaracdo
de Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos, 0s
métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto. Além disso,
foi-me informado 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, e que a
informacao recolhida sera confidencial e eliminada apds o fim do estudo. Por isso, consinto

gue me seja aplicado o método proposto pela investigadora.

Data: / /20

Assinatura do participante:

Assinatura da investigadora responsavel:

(Fatima Daniela Reina da Silva)

Obrigada pela sua imprescindivel contribuicéo.
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INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Questionario Sociodemografico

Sexo: feminino

Idade: 54 anos

Estado Civil: solteira

HabilitacGes académicas: ensino secundario
Situagéo perante 0 emprego: empregada

Local de residéncia: Matosinhos

Numero de elementos do agregado familiar: 1
Coabita com o familiar doente (prévio ao internamento): ndo
Idade do familiar doente: 85

Sexo do familiar doente: feminino

Grau de parentesco com o familiar doente: filha

Tempo de prestacdo de cuidados (anos): 0

Problema de satde/diagnéstico do familiar: neoplasia avancada diagnosticada recentemente

Grau de dependéncia do familiar doente (indice de Barthel): moderadamente dependente
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Guido da entrevista

1. Que sentimentos e emocdes experienciou quando soube que o seu familiar tinha alta

para o domicilio?

Fiquei muito contente... e preocupada. Contente porque realmente a minha mae vai para
casa e preocupada que €, qual vai ser o plano de agdes a seguir... o que fazer, como fazer,

quem vai fazer... a logistica, mas a base da pergunta ¢ contente.

2. Que estratégias usa para lidar com esses sentimentos?

Foco mais no trabalho. Realmente o trabalho beneficia com isto. E um escape? E um escape
porque a capacidade...¢ uma forma de me concentrar no trabalho. Permite desligar-me um
bocadinho e concentrar-me no que estou a fazer, por um lado. E o foco maior, é. Tentar
também fisicamente fazer alguma ginastica para aliviar algumas energias mais negativas.
Nem sempre consigo, mas... porque sou caseira, ndo saio muito, mas... de qualquer
maneira... ¢ uma ajuda..., mas é o trabalho. E conversar com a familia.... Acha que a
comunicacdo com a familia ajuda? Sim, a relacdo com 0s meus irmios ¢ muito boa... e
juntos, damos apoio uns aos outros. Um esta mais triste, o outro vai e.... Ha uma boa coesao
familiar? Sim, isso sim. Podemos nédo saber fazer muito bem algumas coisas que a minha

mae vai precisar, mas... estamos juntos e com vontade de...sim.

3. O que pensa em relagdo ao poder cuidar do seu familiar no domicilio?

Penso que, primeiro, que € isso que ela quer. Segundo, que é isso que nos também
queremos... €... €... € espero conseguirmos cuidar. Ou seja, a parte boa... desta parte que
ela vai viver é que n6s consigamos lhe dar tempo de qualidade, carinho, mimos... que ao
conseguirmos isso, também estamos a dar mimos a nos préprios, estamos a confortar a alma
e dizer fomos capazes de levar até a um desfecho que vai ser de todos nos, ndo ¢, mas... Pelo
menos essa qualidade de vida queriamos conseguir dar, portanto, s6 ndo conseguiremos dar
se... profissionalmente, eu preciso continuar a trabalhar, porque sendo nao ha salério... e ¢
uma componente, que é a componente pratica das coisas, que podem as vezes levar a que as

coisas nao sejam assim. H& muitos filhos, ndo €, que também gostavam de ser assim, ndo
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tenho duvidas disso, e depois ndo sdo capazes. Nesta fase espero encontrar que 0 meu irméo

mais novo, ao estar desempregado, consiga me ajudar.

4. Que sentimentos tem quando pensa que o seu familiar estara consigo no domicilio?

Ai... é o que ela mais quer. A minha mae, na familia, ndo s6 com os filhos, mas a volta dos
irmaos, ¢ o facto de ser uma familia grande... as familias grandes tém isto, tém em
quantidade tanto 0 bom como em quantidade o menos bom. Ah... o bom... nés praticamos
algum convivio, ndo ¢, ao domingo... ¢ para ela a felicidade de nos ver juntos, de poder
almogar com os filhos no domingo, de... a familia poder ir vé-la, dar-lhe os mimos... ah!
Eu ia dizer... ela ¢ uma matriarca na familia, tanto ao nivel dos filhos como ao nivel dos
irmaos, € como ficou vitiva muito cedo, ficou com 56 anos... acabamos por ter ali um polo
agregador... as maes sdo sempre assim, ndo ¢, t€ém esta, esta capacidade. Pronto... sim,
muito feliz e acho que bem tratada. Portanto, o que ¢la esta a fazer se puder fazer em casa...¢é
o que ela mais quer. Pelo menos vé as coisas dela, depois ela € muito crente também, a f¢...

pronto, tem os cantinhos. Sim, muito contente.

5. O que pensa acerca do apoio que lhe é dado durante o internamento pelos
profissionais de salide na preparacdo para o regresso ao domicilio?

Ao cuidador ainda ndo senti nenhum... ndo posso dizer isto assim de uma forma, ndo ¢
nenhum, isto é... todas as questdes, ou quase todas as questdes que eu perguntei em termos
profissionais, seja a enfermeiros ou ao médico Dr. D., neste caso a Dra. J., foi com quem
falei, sempre me responderam as questfes que fui perguntando e sempre me responderam
de forma a que compreendesse, pelo menos, isso foi muito bom. O que realmente falhou
aqui na fase inicial, foi eu saber algumas coisas... na fase inicial ndo podia haver visitas...
e eu soube de algumas coisas, que ela ia ser operada, mas ninguém falava comigo. Isto €,
ndo houve comunicagdo, e ai falhou... a comunicagdo. E depois... eu depois fui
compensada... ndo estou a dizer... percebe... agora... é o registo. E um registo e como é
que é possivel segunda-feira a minha mae é... e eu s6 consigo falar com o Dr. D. porque
realmente sou chata e vou |4 abaixo... ¢ a senhora da entrada até foi indelicada comigo e eu
disse: “nédo, a minha mae vai ser operada amanha e ainda ninguém falou comigo”. Porque
vocés, enfermeiros, dizem: “eu ndo lhe posso dizer nada, porque quem tem que lhe dizer isto

€ 0 médico” ... ndo é... pronto. E aqui sim. Depois senti-me confortada e compensaram
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[ap0s reinicio da permissdo de visitas]. Em termos de comunicagdo... estou a saber agora.
Portanto, eu soube as 11.30h, ao meio dia, que a minha mae ia ter alta, estou... ja estive com
o Dr. D., foi super esclarecedor. Pronto, agora como... como estar € como vai Ser... preciso,

provavelmente de uma enfermeira... a enfermeira ainda ird falar comigo.

6. Espera receber esses cuidados depois no domicilio e esse apoio?
Espero, sinceramente acredito.

Que apoio espera receber? Acho que... em termos técnicos. Como higienizar... o banho,
como dar porque realmente... eu saio de casa as oito e chego as oito. Portanto, chegar e ter
que dar banho a mée ou ter que higienizar € muito complicado. Portanto, aquele tempo de
qualidade em que seria confortante para ela ¢ para nos... porque pode ndo existir... ¢,
portanto, s6 vocés € que sabem picar, que sabem... isto €, eu ndo quero saber picar. Nao quer
dizer que eu ndo va picar agora... so estou a dizer assim... eu ndo estou formatada... ndo
tenho perfil. N&o esta ninguém e é preciso alguma coisa...claro que farei, mas € algo que me
causaria dor, dor... ou porque estou a magoar ou porque ndo tenho jeito... ou porque ndo

sinto os dedos por causa da minha coluna e ndo vou ser capaz de ajudar.

Prefere delegar essas fun¢Ges mais técnicas para aproveitar... Para aproveitar o tempo
que... pode ser um més, um ano... € ndo € isso que esta em causa... para tentar... porque ja
chega as tarefas do dia a dia... o cozinhar, o almocar, o jantar... e sdo coisas que vao
acrescentar. .. acrescentar tempo. Mas isso ¢ daquelas que uma pessoa faz, organiza, agora
tudo o que esté a volta do cuidar dela, protegé-la... isso realmente preciso de ajuda... é tudo
novo... E claro que eu ja dei banho ao meu irmao, mas. .. e é essas imagens de dor, e repare,
ndo e o dar banho ao meu irméo que me doi, ¢ o relembrar o que vivi que doi... [relembra

os cuidados prestados ao irmédo que ja faleceu com neoplasia/fica com lagrimas nos olhos]

S&o as experiéncias vividas? Sao, e sdo depois fisicas, acaba por ser uma dor fisica... e
dizer — eu ndo quero mais! Porque... ou ndo sou capaz ou porque... por causar dor... e viver

outra vez algumas coisas... ndo... ndo estarei preparada, percebe...

7. O que pensa acerca dos beneficios da permanéncia dos doentes paliativos no

domicilio, para o doente e familia?

171



Na minha opinido s6 ha beneficios... o sendo capaz tanto para quem... para o proprio doente
e para... e para os cuidadores, acho que s6 ha beneficios. Acho que... é... é... é o conforto
da pessoa saber que vai, mas que esta no cantinho, ndo é... o cantinho que tem, ¢ as visitas
que pode ter... da familia.... Sim, s6 acho que ha beneficios. Estar no nosso meio, até porque
depois estando num ambiente muito mais hospitalar, ndo €, acaba por ndo... as visitas ndo
serem quando se pode... ndo ser... ¢ diferente. Nao... acho que s6 ha vantagens... havendo

a tal componente técnica garantida...

Um suporte de retaguarda? Um suporte de retaguarda sim, isso sim... s6 acho que ha
vantagens. Mesmo... porque o dificil, muitas das vezes, é... no6s, filhos, termos que
trabalhar... ndo é... O cuidador ndo... ndo... ndo... isto é, eu NA0 POSSO meter baixa para
cuidar da minha mae até porque... eu sou das vant.... Eu tenho teletrabalho... isto ¢, com
esta... com isto da pandemia foi excelente as empresas perceberem que o teletrabalho
funciona, ou seja, para algumas fungdes funciona. Com isto, a gestdo de tempo acaba por ser
um horario mais flexivel, ndo ¢, mas... é impossivel, eu que trabalho quase em Guimaraes,
Santo Tirso, ndo ¢€... como ¢ que eu cuido da minha mae? Antes das oito dou-lhe o pequeno-
almoco e depois das oito ainda posso organizar... e tentar... arranjar quem faga jantar... ndo

¢ 1SS0, esta a ver...

Acha que ha uma dependéncia financeira que nao nos permite ser cuidadores 24h por
dia? Exatamente... ndo... o ideal... seria 0 mais confortavel. Isso € sempre no limite uma
questdo financeira... no limite isto & sempre uma questdo financeira. Quem dera a todos nés
chegar a nossa casa, ndo ¢, e sO cuidar e olhar, e estar ali a conversar, e estar... ndo era
excelente? Era excelente, mas para isso tinhamos que ter trés turnos de pessoas... ou mais...
trés turnos de oito horas mais o fim de semana para nds estarmos assim: “ndo, eu vou estar
aqui a desfrutar da minha mae ou do meu pai, s coisas boas...”, portanto, no limite é tudo

uma questdo financeira.
Héa mais alguma coisa que queira acrescentar?

Nao... ndo... que vou precisar desses apoios técnicos. Eu acho que também nao é... com
isto ndo quero dizer que vou ser totalmente dependente disso. Eu s6 quero € alertar para a
necessidade, porque como disse, algumas coisas... eu € 0s meus irmaos conseguimos
garantir, mas ndo vamos ser capazes de garantir tudo. E se ndo garantirmos ela tera de ser
internada e nds ndo queremos.. ., portanto, queremos caminhar ¢ para garantir. Queremos ter

o suporte para levar até ao fim este... esta situag@o que ela vai viver, o que nds vamos viver. ..
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APENCICE 4 - GRELHA DE ANALISE DE CONTEUDO
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AREA TEMATICA — SENTIMENTOS E EMOCOES EXPERIENCIADOS PELO FAMILIAR
CUIDADOR AQUANDO DO REGRESSO A CASA DA PESSOA COM DOENCA CRONICA

AVANCADA

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Incerteza

(...) Ora bem, eu senti... senti-me perdida, porque ia-
me deparar com uma situacdo com a qual eu ndo estava
habituada (...) senti-me perdida, realmente senti-me e
achei que ndo iria ser capaz. Foi 0 que eu achei,
porque... porque nao estava habituada, ndo €? Sempre
tive liberdade para fazer tudo e ia-me sentir presa
porque fui confrontada de que ela ia estar... para casa.

Senti-me perdida (...) FC1

Choro

(...) claro que chorei, apetecia-me desaparecer, porque
ndo estava preparada... ndo estava preparada..., mas

pronto, mas tinha que ser (...) FC1

Alegria

(...) ora bem, primeiro senti-me prontos satisfeita ndo
é... s6 que claro que agora vou ter mais trabalho.

Fiquei contente por ela ir, assim (...) FC2

(...) Bem, muito bem. ..completamente. E isso mesmo

que eu pretendo [sorriu] (...) FC3

(...) Agora sim, sim, fico feliz porque eu quero o

melhor para ela (...) FC6

(...) Felicidade porque na altura quando a minha mae
ficou internada pensei que... a minha mae... pronto,

ndo voltava para casa (...) FC7

(...) Fico contente, ja ndo tenho aquela afli¢do de vir
para o hospital e de s6 estar aqui meia hora. Ao fim da
meia hora vou embora e ele fica triste. E eu chego a
casa e esta a casa vazia. Agora, amanha, se Deus quiser

acordo, ele ja estd na cama ao meu lado (...) FC9
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(...) ndo é como ter um filho nem nada, mas é uma
alegria isso! [sorriu] Pronto, € isso, é uma alegria leva-
la para casa (...) FC10

Alivio

(...) Por um lado senti-me aliviada porque sei que esta
a sofrer muito por dentro (...) Eu senti-me aliviada,
sinceramente, senti-me muito aliviada. Acho que

merecia estar em casa, neste final (...) FC4

Misto de emoc0es

(...) Fiquei muito contente... ¢ preocupada. Contente
porque realmente a minha mée vai para casa e
preocupada que é, qual vai ser o plano de acdes a
seguir... o que fazer, como fazer, quem vai fazer... a

logistica, mas a base da pergunta ¢ contente (...) FC5

(...) Eu por um lado fico feliz, porque ele vai para
casa, e a0 mesmo tempo fico com um bocado de receio
que lhe dé outra vez a mesma coisa que ele... porque

ele engasgava-se, ndo é, e eu ficava muito aflita...FC9

Dever

(...) Elair para casa é outra situagdo, apesar de que nao
sera boa para mim, no sentido da situagéo que eu vivo
l& em casa [relacdo conflituosa com o pai], néo €, 24
horas, mas pronto, prefiro ter a minha mée a minha
beira, em casa. Mesmo porque ela tem muitos
miminhos, pronto, e esta habituada a estar rodeada de
mimo e do meu pai. Ndo tem mais ninguém, nao é...
ja me adaptei a que ndo tenho outra opgdo a nédo ser
tratar dela até ela morrer. Isto é tudo uma questdo de

morrer ou ndo (...) FC8
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AREA TEMATICA — ESTRATEGIAS MOBILIZADAS PELO FAMILIAR CUIDADOR DA
PESSOA COM DOENCA CRONICA AVANCADA NA AUTO GESTAO EMOCIONAL

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Recurso a

familia

(...) Familia... na minha familia, principalmente no meu
marido e nos meus filhos porque foram eles.. e até hoje,
ndo é? Acho que havendo uma boa estrutura familiar isso
ja nos ajuda muito, ndo me senti tdo perdida porque
qguando cheguei a casa e confrontei os familiares, 0 meu
marido e os meus filhos com esta situacgao eles disseram

que iriamos unir todos para ajuda-la (...) FC1

(...) Sim, tenho uma filha... o meu filho é mais calado,
mas quando ¢ para agir é... é logo. E para comprar, é
para fazer, o pai tem direito a tudo porque ele trabalhou
uma vida inteira e, portanto... 0 que ha e a reforma é para
ele e ponto. A minha filha é muito mais comunicativa,
liga-me — “mae, entdo como ¢ que esta o pai (...) e ela
da-me muito apoio, como esta muito por dentro... - “¢

assim, o pai vai ser operado e tem de ser operado... e

isto, ja sabes, ninguém ¢ eterno” (...) FC3

(...) tenho que pedir ajuda a minha filha J. ou a minha
filha M.. Ndo é todos os dias igual, tanto é que comecei
a vir aqui ao meio-dia e as sete para tomar a medicacao,
que ela no primeiro dia ela ndo deixou tomar nada, nada,
nada... E eu cheguei, tomou tudo. Como eu agora posso
chegar e dizer que Ihe vou dar a medicagdo e ela diz que
ndo toma nada porque eu estou a envenena-la. Depende
(..)FC4

(...) E conversar com a familia.... a relagdo com os meus
irmdos é muito boa... e juntos, damos apoio uns aos
outros. Um esta mais triste, o outro vai e.... Podemos ndo
saber fazer muito bem algumas coisas que a minha mée
val precisar, mas... estamos juntos € com vontade

de...sim (...) FC5
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(...) Olhe, a minha sorte, ¢ que tenho a minha filha que
me apoia muito, e 0 meu marido também. Enquanto a F.
esta por casa ela vai-me ajudando e... eu digo-lhe muitas
vezes que se ela ndo estivesse, eu ndo sei muitas vezes
como é que fazia certas coisas, porque é um corre corre
(...) Depois tenho muito apoio do meu marido nesse

aspeto (...) FC6

(...) tenho muito apoio da minha nora, que é... que me
telefona todos os dias, duas vezes as vezes, e da-me
muito apoio e... pronto. Tenho a minha cunhada também
de vez em quando, por interesse, mas..., mas pronto...

sempre me apoia (...) FC8

Ter empatia
com a pessoa

doente

(...) Tenho que conseguir. As vezes ¢ um bocadinho
dificil, mas tenho que conseguir.... Mas as vezes € muito
dificil... ¢ mesmo (...) Nio sei, olhe... nem sei! Mas ¢
complicado, ¢ mesmo muito complicado. (...) procuro
lembrar se é dificil para mim, é mais dificil para ela, tem

que ser... tem que ser mesmo (...) FC2

(...) acho eu que, se tivesse na situagdo dela, eu ndo
gostaria de estar num hospital ou num sitio que ndo
conhecesse ninguém. N&o gostava de maneira nenhuma,

queria estar no meio da minha familia (...) FC4

(...) Neste momento eu sinto que ela precisa de mime...
eu quero-a comigo. Portanto, 0s meus sentimentos é que
eu quero que ela fique comigo... ndo... ndo quero que

elava. (...) FC6
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Recurso a
terapéuticas

(...) A mim é que estda um bocadinho mais complicado,
gue as vezes ando a base de medicacdo. Também ndo é
facil, ndo é? (...) FC2

(...) E sabe que naquela noite eu ndo dormi, levantei-me
eram trés da manhd e vim tomar um victan para ficar

assim mais tranquila (...) FC3

(...) fago medicagdo, sim, também ajuda. Até porque a
médica agora reduziu um e aumentou outro, para poder
tirar um... ... pronto, € isso tem me ajudado imenso. Eu

notei nesta semana também, mas tem me ajudado... FC6

(...) Ela até me deu um tranquilizante para eu tomar. —
Vocé esta a ficar com uma depressao, mas vamos tratar
disso (...) FC9

(...) Olhe... fiz uma horta, coisa que eu ndo tinha. Fiz

uma horta e vou para a horta tratar das minhas plantinhas.

Agricultura Neste momento € esse [escape], porque aquele
Recurso a bocadinho que tenho, que estou ali a olhar para as
atividades de plantas, esque¢o-me um bocadinho de tudo (...) FC4
lazer
(...) Tentar também fisicamente fazer alguma ginastica
Ginastica para aliviar algumas energias mais negativas. Nem
sempre consigo, mas... FC5
(...) Eunem sei, nem sei explicar onde vou buscar tanta
Foco em si mesmo forca, tanta coragem... ndo é bem forga, é coragem, ¢é
coragem. (...) FC9
...) E 0 meu filho porque tem 9 meses. .. olho para ele e
Fuga ao () porq P
Foco no filho acho que tanto o meu filho como a minha mée merecem
problema

tudo de mim (...) FC7

Foco no trabalho

(...) Foco mais no trabalho. Realmente o trabalho
beneficia com isto (...) E um escape porque a

capacidade...¢ uma forma de me concentrar no trabalho.
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Permite desligar-me um bocadinho e concentrar-me no

que estou a fazer, por um lado. E o foco maior (...) FC5

Estabelecer

rotinas diarias

(...) ele esta ao meu lado, sou eu a primeira a acordar,
sou eu... a primeira coisa logo que eu fago ¢ descobri-lo,
destapo-o, vou ver como é que ele estad. Sempre. Viro-0
para ver mesmo a “escarazita” (...) depois do pequeno-
almogo ele vai para o banhinho... e ali ¢ muito lavado,

muito sequinho. FC3

(...) venho fazer o pequeno-almogo, j& o0 venho trazer
para a sala, que ele durante o dia esta na sala (...) Cuidar

dele j& é a minha rotina. FC9

(...) E assim, comecar pela manhé, levanto-me sempre
por volta das 6:30h, 7h todos os dias. Dou-lhe o protetor
de estdmago e dou-lhe as coisinhas... eu chamo as
saquetas... aquilo para obrar. Tomo eu banho, vou-lhe
fazer o almocinho, trago-lhe o almocinho a cama, ela
almoga e eu dou-lhe o resto dos medicamentos. — Menina
estas bem? Deita-te, eu vou para baixo. VVou para baixo,
trato o que tenho a tratar muito rapido, vou para o quintal.
Antes de ir para o quintal — Menina, até logo, beijinhos!
L& vou eu... Quando venho é quase... - Menina ja estou
em casa! (...) FC10

Recurso a
experiéncias

anteriores

(...) Eu vi pela minha mae, que esteve a soro trés meses
seguidos e era eu que lhe mudava o soro e tudo (...) Foi
dificil, mas consegui! (...) Com a situagdo da minha mae
e depois com a primeira doenga do meu marido, na

garganta, eu aprendi muito. FC9

Recurso ao
reconhecimento
do papel de

cuidador

(...) As minhas irmis ja me dizem — quando estivermos

doentes vamos te chamar! FC9
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AREA TEMATICA - PERCECAO DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM DOENCA
CRONICA AVANCADA RELATIVAMENTE AO PODER CUIDAR DO SEU FAMILIAR NO

DOMICILIO

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Vontade prépria

Gratidao

(...) cuido dela com amor e ndo por pena. Porque ela...
eu trabalhava e saia a meia noite, e a minha mae, os meus
pais neste caso, mas a minha mae cuidou dos meus
filhos... e 0 amor foi tanto que lhes deu a eles que eu achei
que ela merecia isso, portanto... teve mesmo que ser, foi
isso mesmo, foi... cuido dela por amor porque acho que

merece (...) FC1

(...) Ele tem sido um 6timo marido, um 6timo pai, um
otimo avo... gostam todos dele, as irmas, a minha familia,
tudo o adora, da aldeia, estdo sempre a comunicar... [diz

de uma forma emocionada] ele merece (...) FC9

Satisfacdo do desejo do

doente

(...) Telefona-me todos os dias as duas da manhg, trés da
manhd, a dizer que quer ir embora, que a querem

envenenar... isto € a parte, da parte psiquica (...) FC3

(...) Penso que, primeiro, que ¢é isso que ela quer (...)
Ai... é o que ela mais quer. A minha mae, na familia, ndo
s6 com os filhos, mas a volta dos irmé&os, e o facto de ser
uma familia grande... as familias grandes tém isto, tém
em quantidade tanto o bom como em quantidade o menos
bom. Ah... o bom... nés praticamos algum convivio, ndo
¢, ao domingo... e para ela a felicidade de nos ver juntos,
de poder almogar com os filhos no domingo, de... a
familia poder ir vé-la, dar-lhe os mimos... ah! Eu ia
dizer... ela é uma matriarca na familia, tanto ao nivel dos

filhos como ao nivel dos irmaos (...) FC5

Para os doentes é muito bom... ndo é... tém a familia,
tém... sei la... t€m o calor, o carinho, aquele aconchego

da familia. Ninguém fale & minha mée em ir nem que seja
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para um lar de dia. Que a gente as vezes brinca com ela,
e ela - Nem penses gque vou ali para o pé dos velhos! Ela
gosta de estar 14 em casa, tem um grande jardim, ela tem
um cdo que esta sempre a perguntar por ele... pequenino,
que lhe faz muita companhia... pronto, e ela estd bem,

nao é... FC6

Dever de familia

(...) amae ¢ uma doente muito, muito, muito complicada,
nao ¢ um caso normal..., mas eu gosto. Eu prefiro a minha
mae a ser cuidada... e ndo era capaz de colocar a minha
mae num sitio. .. ndo d4, ndo conseguia, € superior a mim.
Tenho que ser eu, 0s meus filhos, ela... ela tem familia e
é connosco que tem que estar. E isso que eu sinto (...)

FC4

(...) acho que é uma das minhas obrigac@es cuidar dela
também. Na altura ndo pude [altura em que trabalhava]
... € agora, como posso, cuido da minha mie ¢ do meu
filho. Que sdo as pessoas mais importantes para mim
[sorriu]... sem duvida (...) FC7

(...) Sim, ndo tenho outra opg¢do [sorriu], ndo pPosso
pensar muito. Porque é assim, eu para pé-la num lar, ndo
quero, queria ver se conseguia ter forgas... claro que
posso cair doente e entdo ai Sera... tera que ser mesmo
porque ndo tem ninguém, ela, para tratar dela. Mas, a
priori... tive que... tive que me adaptar, esta feito [sorriul].

E como eu digo, agora, é um dia-a-dia... FC8

(...) mesmo que nao merecesse, eu tinha de cuidar dele,

era a minha obrigag&o... era a minha obrigacao... FC9

(...) E a minha obrigagio, é a minha obrigagdo! Se vocé
for l4... toda a gente... ndo digo todos os dias..., mas
guase todos os dias vou dar uma voltinha com ela, que ela
também dentro de casa... € € como eu, se ndo sair um
dia... como eu moro perto da praia, meto os cées

connosco e vamos até a praia meia hora. (...) FC10
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AREA TEMATICA — PERSPETIVA DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM DOENGA
CRONICA AVANCADA FACE AS INTERVENCOES REALIZADAS PELOS ENFERMEIROS
EM UNIDADES DE CIRURGIA HOSPITALAR PARA O CUIDAR NO DOMICILIO

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Resposta efetiva
as necessidades

presentes

(...) Eu acho que é bom (...) FC2

(...) ndo posso dizer isto assim de uma forma, ndo ¢
nenhum, isto é... todas as questdes, ou quase todas as
guestdes que eu perguntei em termos profissionais, seja a
enfermeiros ou ao médico Dr. D., neste caso a Dra. J., foi
com quem falei, sempre me responderam as questdes que
fui perguntando e sempre me responderam de forma a que

compreendesse, pelo menos, isso foi muito bom (...) FC5

(...) a médica que estava aqui foi impecavel, ela ligava
guase todos os dias a dizer como é que ela estava, como
nao estava, pronto... nesta vez, nao notei tanto isso, mas
também notei que tivemos muitos feriados e... parece que
nao, isso desequilibrou, mas pronto. Mas liguei na sexta-
feira, ndo consegui encontrar 0 médico, mas depois
ligaram-me e o médico explicou... pronto, tudo mais ou
menos. Do resto... ndo... logo que ela esteja bem... Eu
s6 lhe pergunto a ela... - Es bem atendida? — Sou. As
enfermeiras sdo impecéveis. E o que ela diz e isso a
mim... para mim chega, percebe? A questao do apoio...
da alta... em geral ndo sou eu que a venho buscar, é a
minha filha. Transmitem-lhe tudo aquilo que ela precisa
de fazer... FC6

(...) Pronto, aquilo que eu tenho visto é que tém sido
sinceros comigo, tém dito tudo o que a minha mae...
ocorre durante o dia, quando eu ndo estou presente, com
ela... ndo tenho nada a apontar negativamente, a nao ser

positivo (...) FC7

(...) Olhe, acho que foi um bom apoio, ndo é. Eu ja tinha

umas luzes de lhe dar a comida, de quando foi da... do
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otorrino. E agora... agora ¢é diferente, ndo &, vai
diretamente ao estbmago. A enfermeira ontem esteve-me
a ensinar... ela até brincou — Pronto, ja passou no teste! E
eu disse — sou boa aluna! [riu] Pronto, acho que é um
acompanhamento bom, se continuarem sempre assim esta
tudo de parabéns (...) FC9

Resposta
insuficiente as
necessidades

presentes

Preparacdo ineficaz

cuidar no domicilio

para

(...) eu ndo sei muita coisa agora, como ¢ que hei-de lidar
com ela, porque ¢ uma fase diferente...ndo ¢? Ainda
agora me disse que estava em casa e ndo estava no
hospital. Por isso... o que ¢ que eu tenho agora de fazer,
como é que eu agora a hei-de alimentar? O meu grande
problema neste momento é como ¢ que ela vai comer...
ela ndo vai ficar com uma gelatina por dia, ndo pode, ndo
€? Que estratagema € que eu uso, que género de produtos
¢ que existem para a compensar... a falta de ela comer, de

se alimentar em condigdes (...) FC4

(...) Acho que sim, que estdo a preparar. .. digamos assim,
até porque ela tem o saquito, ndo €... e terei que ser mais
bem preparada porque eu s6 vi uma vez e agora tenho que
ver mais [cuidados a colostomia], pronto, fora isso acho
gue ndo ha mais nada que eu ndo saiba. O que me esta
mais a complicar é depois a limpeza ndo é... porque

depois o resto ja fazia (...) FC8

Comunicacdo ineficaz

(...) O que realmente falhou aqui na fase inicial foi eu
saber algumas coisas... na fase inicial ndo podia haver
visitas... e eu soube de algumas coisas, que ela ia ser
operada, mas ninguém falava comigo. Isto é, ndo houve
comunicacdo, ¢ ai falhou... a comunicagéo. E depois...
eu depois fui compensada... ndo estou a dizer...
percebe. .. agora. .. é o registo. E um registo e como é que
é possivel segunda-feira a minha mae é... e eu SO consigo
falar com o Dr. D. porque realmente sou chata e vou la
abaixo... e a senhora da entrada até foi indelicada comigo

e eu disse -ndo, a minha mae vai ser operada amanhd e
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ainda ninguém falou comigo. Porque vocés enfermeiros
dizem — “eu nédo lhe posso dizer nada, porque gquem tem

que lhe dizer isto € o médico” ... ndo é... pronto (...) FC5

Nao refere

(...) Aqui ndo preciso de nada, em casa quem cuida dela
soueu(...) FC10
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AREA TEMATICA — PERSPETIVA DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM DOENGA
CRONICA AVANCADA FACE AS INTERVENCOES REALIZADAS PELOS PROFISSINAIS
DE SAUDE DOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS NO AMBITO DA CONTINUIDADE DE

CUIDADOS

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Apoio

nos

cuidados a prestar

a pessoa doente

(...) gracas a ajuda deles, e posso até falar da unidade de
cuidados que foi, que sdo estas equipas que vao a casa e
gue nos ajudam em todos os aspetos e... ¢ até cheguei a
escrever (...) a valorizar o trabalho, esse trabalho porque
nos ajudam em tudo (...) para a familia... é assim, o
apoio para ja é importante porque elas véao la e ddo o

apoio que nos precisamos (... ) FC1

(...) tenho sempre a médica e a enfermagem la que sdo
espetaculares. SO tenho a dizer bem tanto da médica
como da enfermagem que foram impecaveis. Mesmo
nesta infe¢do do rim estiveram sempre comigo, alias a
prépria enfermeira D. ligava-me a perguntar como é que
estava. Olhe eu senti-me mesmo, mesmo apoiada, digo
uma coisa... de facto... eu acho que... fala-se muito, as
pessoas... mesmo em relagdo a vossa profissdo na parte
negativa, e que eu acho que ndo sabem do que estdo a
falar. Sinceramente, ndo sabem. As pessoas... é sO

passando e... pronto (...) FC3

(...) Tenho tido bastante apoio, mesmo porque a
enfermeira da minha mae também é a minha e, pronto, é
uma pessoa excelente. Ainda quando soube que a minha
mée ficou internada ligou-me a perguntar o que é que se
passava, e eu contei, e ela sempre disse — se precisar de
alguma coisa pode-me contactar. Eu tenho mesmo o
numero dela e... disse ndo hesitar em ligar para ela (...)

FC7
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Falta de
acompanhamento
familiar

Ela fica internada e eu fico também, é um bocado assim,
no meu caso é... € pa...agora € assim, as vezes sinto-me
perdi..., sinto-me assim triste porque... porque ajudo-a
a ela, ajudam-na a ela, mas ndo nos ajudam a nos (...)
lembro-me de ter falado com... com a minha médica de
familia a dizer que... que podia haver alguém assim, em
quem nos... haviamos de conversar... e ela — Ndo, mas
tem que ter paciéncia — e acho que a palavra paciéncia as
vezes ndo chega. Haviam de nos ligar — Entdo D. A.
como é que voceé estad? — percebe? E isso ndo nos fazem.
Simplesmente ndo... ndo nos apoiam desta nossa

deciséo de olhar por quem merece, ndo € (...) FC1

(...) No domicilio ndo tenho apoio nenhum, era o que eu
precisava. O enfermeiro vai de vez em quando, por
exemplo agora ira mais vezes ndo ¢... como agora tem a
sonda. A médica de familia vai de trés em trés meses
(...)FC2

Oferecem  uma
informacao

adequada

Muito, sim. Sim, sim, sim, sim, impecaveis. E acho que
€ um servico muito notério, mesmo, e muito valido.
Muito valido, porque quando foi, quando ele veio da...
dos cuidados continuados, eu fui |4 chamada para
aprender a lava-lo, porgue inclusivamente era na cama,
e ndo lidei muito bem. N&o lidei muito bem e acho que
nao fiquei muito bem informada. Aquilo também eraem
Santo Tirso. Eu acho que é assim, 0 que eu acho é que
ha poucos profissionais para... ¢ muita, muita gente (...)

FC3

Favorecem a
exteriorizagdo de
sentimentos e

emocoes

(...) Oiracasa, ele estar em casa, ¢ eu ter acesso a ligar,
e as vezes até desabafar... nem era tanto, mas ... eu ja
ficava bem (...) quando vinha a equipa de enfermagem
a entrar [em casa] era completamente diferente. Sentia

um aconchego [sorriu] (...) FC3
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Apoio pontual

Em geral ndo tem sido preciso, também é uma verdade.
S6 mesmo quando a minha mée tomava o varfine é que
a enfermeira tinha que ir 14 a casa. A médica ndo ia... a
minha méae tinha que ir as consultas ao centro de salde
que ela dizia que ndo ia a casa dos doentes, ndo sei
porqué... se era obrigada ou ndo, ndo sei..., mas ndo ia.
Mas a enfermeira ia, fazia 14 a colheita do sangue e
guando tinha que fazer algum penso ou assim, ela ia la.

A médica ndo... pronto. Mas tirando isso...FC6
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AREA TEMATICA - PERSPETIVA DO FAMILIAR CUIDADOR FACE AOS BENEFICIOS
DA PERMANENCIA DA PESSOA COM DOENGA CRONICA AVANCADA NO DOMICILIO

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Proporcionar amor

(...) No meu caso sim, beneficia muito. Porque... no
caso da minha mae, por exemplo, ja quiseram leva-la
para um centro de reabilitacdo e eu ndo consegui assinar
para que ela l& fosse porque eu acho que ela estava
melhor comigo. Porque eu... no meu caso eu acho... e
o amor foi tanto que lhes deu a eles que eu achei que
ela merecia isso, portanto... teve mesmo que ser por
amor porque acho que merece, ndo merece ser

abandonada nem... nem nada (...) FCI

(...) a parte boa... desta parte que ela vai viver é que
nos consigamos lhe dar tempo de qualidade, carinho,
mimos... que ao conseguirmos isso, também estamos a

dar mimos a nés proprios (...) FC5

(...) O cuidar dela acho que ¢ lhe dar amor, carinho e...
tudo o que ela possa... em termos de alimentacdo, dar-
Ihe tudo o que seja preciso para o organismo dela
funcionar bem, para ela ndo ficar novamente
desidratada, porque estava um pouquinho desidratada,

tentar dar o melhor de mim paraela (...) FC7

(...) eu falo por mim. Estou bem. Para mim, ¢ ela estar
comigo (...) pessoas que gostem dela (...) Nao é por

obrigagao, ¢ por amor, mais nada (...) FC10
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Proporcionar

conforto

(...). E muito melhor ela estar em casa do que estar
aqui. Mesmo até para mim, ter que vir e ir, vir e ir... ao
menos 4, sei que ela que esta 14, giro 0 meu tempo com
elala(...) FC2

E da mesma maneira como era... muito bem porque ele
estd ao meu lado, sou eu a primeira a acordar, sou eu...
a primeira coisa logo que eu faco é descobri-lo,
destapo-0, vou ver como € que ele esta. Sempre. Viro-
0 para ver mesmo a “escarazita”. E entdo eu ja fazia isso
e acho que vou continuar a fazer porque ele precisa
mesmo. E dali, pronto, depois do pequeno almogo ele
vai para o banhinho... e ali ¢ muito lavado, muito

sequinho (...) FC3

(...) € amelhor situagdo, é o doente estar em casa. (...)
Tanto é que tratei de tudo para ela ter 0 maximo de

conforto 14 em casa (...) FC4

(...) agora mais que nunca, tentar Ihe dar o maior
conforto e 0 melhor que ela possa ter até ao fim, mesmo.
FC6

(...) Acho que... é... é... ¢ o conforto da pessoa saber
que vai mas que estad no cantinho, ndo é... o cantinho
gue tem, € as visitas que pode ter... da familia... Sim,
s6 acho que ha beneficios. Estar no nosso meio, até
porque depois estando num ambiente muito mais
hospitalar, ndo €, acaba por ndo... as visitas ndo serem
quando se pode... ndo ser... ¢ diferente. Ndo... acho
gue s6 ha vantagens... havendo a tal componente

técnica garantida... FC5

Proporcionar

um

processo de fim de

vida acompanhado

E muito bom, muito bom, ele estar comigo...até,
pronto, é daquelas coisas.... Se me perguntasse aqui ha
uns anos eu quase ficava toda a tremer. Neste momento
ndo. Neste momento estou mesmo preparada (...)
Porque € o espago... até para eles também, é o espaco

deles. E depois acho que torna-se ali, quer dizer, é uma
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ajuda. E depois parece que tudo pertence a familia, €
completamente, as coisas sdo muito mais leves. Eu,

pelo menos, senti isso. E muito, muito bom. Sem
davida (...) Acompanhar (...) FC3

E importante porque a gente sabe que eles um dia tém
que partir, como nds também temos... mas estamos
com eles até chegar essa altura, ndo é... E muito mais. ..
é muito mais importante do que me ligarem do centro
de saude ou do centro de palia... para me dizerem
que... olhe a sua mae faleceu, ndo é... pode acontecer
um dia descer as escadas e a minha mae estar... mas ¢

diferente, esta comigo. FC6

Sim, é estar no ambiente familiar... acho que ¢ muito
importante (...) FC7

(...) Eu acho que o doente gosta sempre de estar em

casa a beira dos seus, eu acho isso... acho 6timo. FC9
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AREA TEMATICA — CONSEQUENCIAS NO FAMILIAR CUIDADOR AO CUIDAR DA
PESSOA COM DOENCA CRONICA AVANCADA NO DOMICILIO

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Perda do papel
social

(...) até parece que deixamos de socializar porque ndo
trabalhamos, estou sempre em casa... nao falamos
assim com as pessoas... € isso as vezes eu sinto muita
falta... porque ¢ 24 sobre 24... mas ¢ assim... mas ¢
triste, para mim é. Querer ir a algum lado e ndo posso,

ndo consigo (...) FC1

(...) Estd completamente. Tem que haver uma
agilizagdo entre todos. Nds ndo podemos dizer assim,
a J. quer ir jantar, o marido que ir sair com 0s amigos
€ eu quero ir ao cinema... sinto falta desse bocadinho,
mas, como somos muitos, estamos a conseguir. Nos...
ha sempre um que vai ficar prejudicado, mas hoje ficas

tu, amanha fico eu, amanha fica o outro (...) FC4

(...) ja me estou a adaptar. Mas tinha dias que nem
sei... ¢ muito ano solto e de um momento para o
outro...pronto. Mas agora ja me estou adaptando (...)

FC10

Perda de emprego

Deixei 0 meu emprego, ndo €, que ndo vou recuperar,
nido é, e (...) FC1

(...) Eu trabalhei, aqui ha dois anos, mais ou menos,
que estive no desemprego, porque eu trabalhava a noite
no tal, no tal hotel, pronto, um emprego espetacular, eu
ganhava muito bem, mas dormia duas horas por dia
porque o meu pai... era uma tortura psicoldgica... até
me punha a porta abaixo e tudo para eu ir tratar da
minha mée (...) FC8

(...) Tomara eu os camides agora, um dia ou dois (...)

FC10
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Perda de liberdade

(...) mas para nés € mais uma prisdo, porque a gente
se for a qualquer lado tenho que pedir a alguém que
fique com ela. Como no outro dia que fui a um
casamento e tive que pagar a uma senhora para ficar
com ela, e agora assim com a sonda ja vai ser mais
complicado eu ter que arranjar alguém. Quando ela
comia assim, normal, era... era mais fcil, agora com
a sonda ja vai ser mais dificil ter que arranjar alguém
(...)FC2

(...) Nao tenho o minimo de liberdade, eu s6 vou as

compras e venho, mais nada, pronto (...) FC8

(...) ja me estou a adaptar. Mas tinha dias que nem
sei... ¢ muito ano solto e de um momento para o

outro...pronto. Mas agora ja me estou adaptando (...)
FC10

Sobrecarga de

tarefas

(...) Sou sozinha mesmo, em casa estou sozinha com
ela... para lhe dar banho, para muda-Ia, para tudo. Para
Ihe dar agora de comer, agora com a sonda vai ser um
bocadinho mais complicado, embora ela ja estivesse
com a sonda (...) ndo tenho ajuda de ninguém. Sou eu
sozinha (...) FC2

(...) ¢ um grande fardo atras das nossas costas. (...)
Porque para mim é muito complicado tratar... de casa,

da mae, dos filhos, do marido (...) FC4

(...) é impossivel, eu que trabalho quase em
Guimardes, Santo Tirso, ndo é... como é que eu cuido
da minha mae? Antes das oito dou-lhe o pequeno-
almoco e depois das oito ainda posso organizar... e
tentar... arranjar quem faga jantar... ndo € isso, esta a

ver... FC5
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Sobrecarga

financeira

(...) eu ndo posso meter baixa para cuidar da minha
mae (...) Isso é sempre no limite uma questdo
financeira... no limite isto é sempre uma questao
financeira. Quem dera a todos nds chegar a nossa casa,
ndo &, e sO cuidar e olhar, e estar ali a conversar, e
estar... ndo era excelente? Era excelente, mas para isso
tinhamos que ter trés turnos de pessoas... ou mais...
trés turnos de oito horas mais o fim de semana para nds
estarmos assim — “ndo, eu vou estar aqui a desfrutar da
minha mae ou do meu pai, so coisas boas”... portanto,

no limite é tudo uma questao financeira (...) FC5

Perda do espaco

Muito. E o sofé que é dela, a televisdo é dela, percebe?
E o estar a vontade em casa... ndo é que a minha mée

seja uma pessoa estranha, mas é uma pessoa que esta

familiar
la... ndo é.... Enquanto eu estou a vontade, ndo estou
da mesma maneira a vontade... é diferente (...) FC6
(...) faz parte da nossa vida, porque eu ndo saio para ir
Alteragoes das tomar um café... vou tentar... em vez de sair a noite,

rotinas quotidianas

tentar... num sabado poder ir almogar e leva-la

comigo. FC6

Cansaco fisico

(...) Porque € muito cansativo estar sempre em
conflito, também nao é facil... nem é bem da cabecga,

mas do corpo, eu fico muito cansada (...) FC8

Conflitos familiares

(...) Estar sempre... é a discutir, é a... e eu agora ndo
estou para... que ele me controle ndo ¢, ja acabou, €
tenho 61 anos, ndo pense que esta a lidar com uma
miGda de 18 anos. Foi sempre assim, ndo €, mas como
eu trabalhava, o inferno era a metade, digamos assim.
Agora é completo porque estou la em casa, ndo é,
sempre a controlar onde eu vou ou deixo de ire... e €
esse o conflito. Porque eu ndo digo, eu digo que ele ndo

tem nada a ver com isso (...) FC8
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AREA TEMATICA - SENTIMENTOS E EMOCOES DO FAMILIAR CUIDADOR AO CUIDAR
DA PESSOA COM DOENCA CRONICA AVANCADA NO DOMICILIO

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Alegria

(...) Fico feliz. Fico porque eu prefiro té-la em casa
do que té-la no hospital, porque eu, eu ja estou
habituada a lidar com ela que ndo consigo estar em
casa, tenho que vir para aqui para a beira dela. E

verdade, eu fico... fico aqui com ela (...) FCI

(...) Eu fico feliz, sinto-me bem, muito bem. Tanto
¢ que tratei de tudo para ela ter 0 maximo de

conforto 14 em casa (...) FC4

(...) fico feliz porque eu quero o melhor para ela...
ndo quero que ela fique aqui, nem quero que lhe
aconteca nada, por muito que sinta que ela me vai...
alterar, ndo é... Embora ela andava super feliz

porque ia para casa dela (...) FC6

Sofrimento

(...) Nao, simplesmente ¢ triste ¢ quando nao se...
ndo se lembram de nds. Porque... houve uma fase
gue eu passei, porque as vezes eu passo por fases
muito mas, que me apetecia desaparecer, que as
vezes até me apetecia ser agressiva com a minha
mée quando ela esta assim muito descompensada e
também me trata mal... e acho que ndo merecgo, nao
¢... e as vezes choro... porque também passo essas
fases todas, ndo é. As vezes vou para a cama e choro,
choro e depois levanto-me e s6 quero estar bem, mas
(..)FCl1

(...) Porque as vezes ndo ¢ s6 o doente que estd a
sofrer, mas olhe, as pessoas que estdo com
eles...sofrem. Eu sofri muito. Muito, muito, muito,

eu ndo desejo mesmo a ninguém(..) FC3
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(...) a beira dele ndo, mas por tras eu choro muito, €
se eu estiver sozinha em casa choro, choro, as vezes
estou a mesa sozinha, que a minha neta trabalha, e
eu choro, mas de momento... vem-me aquela forca
assim — tu tens que ser forte para cuidar dele (...)
FC9

Medo

Adoecer

Tenho medo de ficar doente, as vezes esqueco-me
de mim... e tenho medo de ficar doente. Eu se fico
doente ela fica pior que eu porque depois... - Quem
€ que vai olhar por mim, ndo é? [referindo-se a mae],
tendo a nogdo que ela esta consciente. .., mas pronto,

é assim (...) FCI

Enfrentar a morte de

noite

E assim, eu acho que a Unica coisa... acordo muitas
vezes de noite a ver se ele esta a respirar. Porque é
assim, ele estd a0 meu lado e eu... ndo queria muito
que ele falecesse ali @ minha beira. Até porque é
assim, os meus pais faleceram e... e eu ndo quis...
porque normalmente, ndo é... 0s servigos pos, 0s
funerais, que ¢ uma coisa que me incomoda (...)

FC3

(...) Sim, em certa parte sempre tive muita aten¢ao
durante a noite e tudo mais com ela, mas acho que

vou ter ainda mais (...) FC7

N&o saber gerir as
dificuldades

(...) acaba por ser uma dor fisica... e dizer — eu ndo
quero mais! Porque... ou ndo sou capaz ou porque...
por causar dor... € viver outra vez algumas coisas...

ndo... ndo estarei preparada, percebe... (...) FC5

(...) Isso, diz para eu ter calma... porque depois,
porque ndo sei qué... porque depois acontece
alguma coisa e ficas... com remorsos. A gente acha
sempre que nunca faz o suficiente, mas..., mas sinto

que agora sinto mais... sinto saudades dela, pronto,
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la em casa. Ja consegui interiorizar que tem que ser

assim, sim... e... consigo. FC6

Solidao

(...) Nao tenho ajuda de ninguém. Sou eu sozinha. ...
Tenho ajuda a noite do meu marido quando ele esta
em casa, mas durante o dia sou eu sozinha com ela,
para lhe dar banho, para vestir, para tudo (...) ¢
mesmo muito complicado. Ainda se tivesse a ajuda
de alguém... eu tenho uma irma, mas a minha irma

ndo quer saber, é como se ndo tivesse. FC2

Impoténcia

(...) Como ¢é que eu me sinto... sinto-me as vezes
sem capacidade para tomar tanto tempo conta dela,
porgue ndo posso. Tenho uma casa muito grande e
eu ndo posso estar 24 horas ao lado da minha mae,

ndo tenho hipoétese nenhuma (...) FC4

Pena

(...) tenho pena, apesar de que ela também nunca
ligou muito a mim, foi mais ao meu irméo. Ela [a
mée] ndo tem nocdo, porgue se ela tivesse nogdo, ela
sofria bastante, porque ela... teve sempre muita
tendéncia para o meu irméo. O meu pai... foi mais
por causa de eu ser um bocadinho rebelde... e fiz
coisas que 0 meu irmédo ndo fez e ele ficou sempre
um bocadinho... ele queria que eu ficasse em casa...
isto é assim mesmo, que eu ficasse em casa a tratar
da minha mae, que nunca fosse trabalhar, que nunca

fosse para a escola... ndo fizesse nada (...) FC8

Culpa

(...) as vezes sinto-me culpada pela situacdo em que
estou porque abdiquei muito na vida por eles. O meu
filho esta sempre a dizer — Mae, eles nunca te deram
nada... - e eu estou |4 24 horas por dia e ndo recebo
um céntimo, ainda tenho que mentir a0 meu pai

sobre o dinheiro que tenho.... Podia ter uma casa
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minha, mas nem isso ele deixou... estudei contra a
vontade dele... tinha um bom emprego... Eu nem
digo nada disto a ninguém, o meu filho nem sabe...

s6 desabafo as vezes com a minha nora (...) FC8
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AREA TEMATICA — RECURSOS DE APOIO AO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM
DOENCA CRONICA AVANCADA NO DOMICILIO

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Empregada domeéstica

E assim, eu como tenho aquela senhora [contratada
para ajuda nos cuidados ao marido] ..., mas espero
guando ele tiver assim recaidas, eu...quer dizer, ai...
FC3

Misericérdias

(...) as misericordias vado abrir novamente com
apoio ao domicilio. E eu espero que me venham
ajudar nessa fase. Porque para mim é muito
complicado tratar... de casa, da mae, dos filhos, do
marido, porque 0 meu marido também estd
desempregado, por isso... ¢ uma casa cheia e ¢
muito grande. Por isso se me ajudarem, me aliviarem
na parte de mudar-lhe a cama, de dar banho, que para
mim é um horror dar-lhe banho porque eu tenho
medo de cair com ela, a verdade ¢ essa.... Lava-la
na cama é quase impensavel porque a minha mae

ndo quer, ndo é... FC4

Familia

(...) espero encontrar que 0 meu irmao mais novo,

ao estar desempregado, consiga me ajudar (...) FC5

(...) eu vou ter que pedir um bocadinho de apoio a
minha irm& mais nova, ndo é... a outra ndo, que esta
fora, neste momento a irma mais nova que mora em
Vila do Conde... portanto... e... vamos ter que...

entre as duas... ajudar um bocadinho mais (...) FC6

(...) tenho que ir buscar a minha cunhada para ela...
porgue ndo tem carro, para ela tomar banho, e as
outras cinco, as vezes quatro, cinco vezes, depende,
que tenho que a limpar é sozinha com 0 meu pai, e é

sempre com conflitos (...) FC8
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Informacdes
fornecidas pelos
profissionais de satde
para aquisicao e treino

de competéncias

(...) Gostava que nos fossemos mais elucidados a
aprender a lidar com o doente, porgue eu sei que eles
sofrem, mas nds também sofremos. E isso que eu
acho, que é preciso um apoio para tras, para trés de
noés... Dizer, olhe, precisa disto, como é que deve
falar com a mée, sabe que vai ter dores agora, 0 que
é que deve compensar, como aliviar, por exemplo,
em que posi¢do ¢ que a ponho, que a alivio...

percebe? E isso, nos nao temos (...) FC4

(...) tudo o que esta a volta do cuidar dela, protegé-
la... isso realmente preciso de ajuda... é tudo novo

(...)FC5

Apoio emocional

(...) podia haver alguém assim, em quem nos...
haviamos de conversar (...) Haviam de nos ligar —
Entdo D. A. como é que voceé esta? — percebe? E isso

ndo nos fazem (...) FCI

(...) Para mim e para ela, alguém que fosse 14 [a
casa] de vez em quando falar com ela, para ndo ser
sempre eu e as minhas filhas. Porque comeca a ser
cansativo para ela e para nés também. E enquanto...
se alguém de fora, que ela gosta imenso de
conversar, se alguém fosse |4, imagine, cinco
minutos por dia... E esses cinco minutos, para ela,
acho eu... para nds fazia-nos bem porque era um
descanso esses cinco minutos, e para ela também
porgue era uma pessoa diferente, que lhe traz coisas
diferentes (...) FC4
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Acompanhamento dos
profissionais de salde
dos Cuidados de Saude

Primaérios

Queremos ter o suporte para levar até ao fim este...
esta situacdo que ela vai viver, o que nds vamos
viver... FC5

(...) Nao sei... eu gostava que a enfermeira fosse 1a
nos primeiros dias e... e a médica também... que va

14 quando ela estiver em casa (...) FC8

(...) espero que me deem o apoio como me deram
quando foi da garganta. Que eram elas que me
forneciam o material que eu precisava. Eu vou I3, e
mesmo com a médica de familia ndo ha problema,
ela telefona para casa a saber... € isso €... ndo tenho

que dizer (...) FC9

Ajudas técnicas

(...) vou precisar desses apoios técnicos (...)
algumas coisas... eu e 0s meus irmaos conseguimos
garantir, mas ndo vamos ser capazes de garantir
tudo. FC5

(...) Euacho que dava uma maior qualidade de vida
a minha mée se ela tivesse uma cama, por exemplo,
mais baixinha, para eu poder ir & com a minha
cunhada e poder pd-la numa cadeira de rodas e ir
tomar ar. Ela esta num primeiro andar, nunca vamos
poder descer numa cadeira de rodas, que ela é
pesada. FC8
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Ajudas sociais

(...) No domicilio ndo tenho apoio nenhum, era o
que eu precisava (...) sou eu sozinha com ela, para
Ihe dar banho, para vestir, para tudo. (...) Ainda se

tivesse a ajuda de alguém... FC2

(...) as misericordias vado abrir novamente com
apoio ao domicilio. E eu espero que me venham
ajudar nessa fase. (...) se me ajudarem, me aliviarem
na parte de mudar-lhe a cama, de dar banho (...) se
me ajudam, é a coisa melhor que existe, aquela meia
hora que estdo 14 com ela.... Vai correr tudo muito

melhor. Mas que neste momento ndo tenho. FC4

Isso precisava mesmo muito. E também precisava...
nos tivemos bastante tempo, dois ou trés anos quase,
no Centro Social de Leca do Balio, a irem la uma
vez por dia, as senhoras, s6 que quando isto
comecou [refere-se & pandemia] viemos a saber que
estavam bastantes pessoas infetadas e eles ndo nos
deram informacao e entdo... eu deixei de querer que
viessem la. Faz muita falta porque eu sou sozinha,
ndo é (...) FC8

Reconhecimento

papel

do

(...) Simplesmente ndo... ndo nos apoiam desta
nossa decisao de olhar por quem merece nessa parte
esquecem-se de nds. E nés somos uma pega muito

importante. FC1
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