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Resumo

O presente estudo explora as repercussfes septttzs familiares cuidadores do doente
paliativo, decorrentes da assumpc¢do deste papel, doeno as necessidades dai resultantes. Ser
familiar e, simultaneamente, cuidador informal de ente querido acarreta multiplos desafios e
exigéncias, que implicam constantes altera¢cdesiatidipno, sofrimento e desgaste a varios niveis. O
familiar cuidador depara-se com uma situacdo comaplea qual tem de lidar com uma dupla
confrontacéo: por um lado, a dificuldade em lidamoo conhecimento antecipado da perda do ente
querido; por outro lado, os constrangimentos, apaesabilidades e dificuldades que decorrem de
assumpcéao do papel de cuidador.

Assim, no sentido de conhecer, de forma concraetaisgsdo os impactos e necessidades
sentidas pelos familiares cuidadores do doentatpalj realizou-se um estudo qualitativo no qual se
utilizou, como instrumento de recolha de dados, enmeevista semi-estruturada. Esta foi aplicada a 8
familiares cuidadores de doentes paliativos seguidb Consulta Externa do Servigo de Medicina
Paliativa do Instituto Portugués de Oncologia ddd?0

Do estudo realizado, podemos concluir que as capsdes e as necessidades decorrentes da
assumpgao deste papel estéo interligadas, e sden&s e significativas nos familiares cuidadores.
No que concerne as repercussfes sentidas, osaf@siltuidadores apontam osniveis psicolégico e
emocional, econémico e social, fisico e profisdia@mmo os que sofrem maiores transformacoes,
sendo que o dominio psicologico e emocional € o sgiencontra mais presente nos relatos dos
entrevistados.

No que diz respeito as necessidades sentidas fattbares cuidadores estas resultam,
sobretudo, das repercussdes acima descritas, elddn-se aos seguintes niveis: psicoldgico e
emocional, economico e social e fisico. Para al@&@stes, o dominio das necessidades ao nivel
material e espiritual foram sendo evidenciadasspilmiliares cuidadores no decorrer da entrevista.
Embora, maioritariamente, os entrevistados evidsseim as necessidades sentidas decorrentes de
assumir este papel, surgiram relatos de necessidgetais inespecificas, sem que se referissem

exemplos concretos.
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Abstract

The following study explores the consequences aedd$ as perceivedby the family
caregiversof palliative care patients. As a familgmber and, simultaneously, an informal caregiver
of a family member a number of challenges and desanise, comprising changes in daily routines,
suffering and overall personal weariness. The fardregiver is presented with a complex situation
experiencing a double tense situation: on the @ hthe difficulties in having to deal beforehand
with a loss of a family member; on the other hahd, constraints, responsibilities and problems that
occur when one assumes the role of an informaboare

To that end, and with the purpose of truly compnelireg what impacts and needs are felt by
palliative care patients’ family caregivers, a dfaéive study was performed using a semi-structured
interview as a research tool. 8 palliative careepés’ family caregivers that are currently being
treated at the Specialized Palliative Care Unithef Portuguese Institute of Oncology in Porto have
participated in this study.

We can conclude that assuming the role of an irdbaregiver of a relative one has several
consequences, with a high impact on the familygiaess’ needs. Concerning the repercussions felt,
family caregivers highlight the major changes eipwred at a psychological and emotional,
economic and social, physical and professional [legeven the interviewees' reports, the
psychological and emotional levels represent tlesavhere most changes occur.

In what refers to the needs that family caregivizsl, these mainly result from the
repercussions above mentioned and are highligipeecifically at psychological and emotional as well
as at social and physical levels. Besides thosteriaband spiritual needs also came forth during t
interview processes. Even though most intervievesaphasize the needs that arise when assuming

this caregiver role, some reports suggest unspeggineral needs with no specific examples.
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Introducéo

Em finais do século XXI, um conjunto de alterac@associedade, como o envelhecimento
demogréfico, as modificacbes na estrutura etaripog@lacdo, a complexificacdo do contexto social
caracterizado por alteracdes nas estruturas faes]iamp6em novos e exigentes desafios aos Estados
e aos cidadaos (Louro, 2009). De facto, os avargestificos e tecnolégicos na medicina,
nomeadamente as novas formas de prevencao, dimgnédratamento de doencas, tém contribuido
de forma eficaz para um aumento da expectativa ida (Pereira, 2010). A descoberta da
antibioterapia, da anestesia e, posteriormente@id,Aem como as constantes evolucdes no campo
da biotecnologia contribuiram para um melhor diatjné e tratamento de inUmeras doencas que, até
entéo, eram consideradas agudas e com elevaddgamartalidade (Neves, 2007).

Segundo o Plano Nacional de Saude (2010), a egpgeragdia de vida a nascenga, em
Portugal, para o periodo 2007-2009 era de 78,88 pama ambos os sexos. Desde 1999-2001 até
2007-2009, a esperanca média de vida a nascen@nun?,44 anos para ambos os géneros. Costa
(2012) refere que a questdo do envelhecimento er@opscifica pois acarreta problemas econdmicos,
politicos, financeiros e sociais, envolvendo gaasssstenciais, sanitarios e médicos imediatosgmra
sociedades. Assim, por um lado, a longevidadeta gmmo uma conquista em qualidade de vida, ja
que esta geragdo estara melhor preparada, fisnedezialmente, para resistir as doencgas e sobrevive
com saude. Por outro lado, a longevidade poderss@@ama mais-valia para a humanidade, ja que
tem inerente uma maior vulnerabilidade as doengesgurbagcbes mentais, patologias cronicas e
incapacitantes. A este prepdsito, Neves (2007)eecid dois potenciais resultados deste acréscimo de
vida em tempo, afirmando que se por um lado esta nealidade dos avancos na medicina
contribuiram para o prolongamento da vida e, sobeetpara a sua qualidade, por outro lado levaram
a novas e exigentes situacbes, como o exemplo dar mecessidade de cuidados de saude e
respetivas despesas econdmicas que esses cuiagpdicann.

Os investimentos significativos nos cuidados delsaliem como outros desafios que derivam
do aumento da expectativa média de vida, sdo gnhecidos e analisados em diversos documentos.
De acordo com a Direcdo Geral de Saude (2005), emuddl, o consumo de cuidados de saude
prestados em pessoas com idade igual ou supeBéranos é 3,2 vezes superior ao do resto da
populagdo. Este enfoque dos cuidados de saudéaaefaria mais avangada é facilmente justificavel,
uma vez que uma populagdo mais envelhecida apaesemtmaior risco de desenvolver doencas
cronico-degenerativas (Academia Nacional de Cuigi&idiativos, 2009).

O conceito comummente associado a doenca créondm ésta existir quando 0s recursos
médico-farmacologicos disponiveis se revelam iogiites para curar a patologia em causa (Oliveira,
2005) Segundo Martingt al. (1996), as doengas cronicas degenerativas relawiseacom as

condic¢des de vida, de trabalho e com o consum@plalacéo tendo, como consequéncia, o desgaste e



a deterioracdo organico-funcional, uma acentuadmesarga dos sistemas nervoso, enddcrino e
cardiovascular e gerando necessidades psicossdniarsas. A doenca cronica, embora inicialmente
possa ser interpretada como uma condicdo agudapamente relevancia médica, pode prolongar-se
através de episodios de exacerbacéo e remissé@intai®as causadores de uma série de restricbes que
contribuirdo para uma alteracdo drastica do esldovida das pessoas doentes. A Organizagao
Mundial de Saude (2000) refere que as doengasca®mepresentam cerca de 60% da morbilidade
mundial, constituindo-se como uma ameaca para noeta dos paises e para a saude publica.
Atualmente, uma parcela significativa de pessoasentite doenca crénica e, ha sua maioria, passam
por um periodo mais ou menos longo pautado poldgas fisicos, psicolégicos e emocionais (Brito,
2007). Passamos, portanto, de um momento pontwal paa situacdo continua e prolongada no
tempo, ja que a doenca grave deixou de ser apenaspisodio transitorio e passou a ser parte
integrante de uma vida, provocando uma rotina dhrio se conhece o fim (Neves, 2007).

As doencas cardiovasculares, cérebrovascularesplagicas, oncoldgicas, as fraturas e
infec@o por HIV apresentam-se como as principaisaside morte em Portugal e sdo claros exemplos
da perda progressiva de autonomia da pessoa dagmtmdo situacdes de extrema dependéncia
(Direcdo Geral de Saude, 2011). A complexidaderdbl@matica inerente a vivéncia da cronicidade
da doenca leva-nos, indissociavelmente, a reféetarca do impacto que esta condi¢cdo podera ter
sobre a qualidade de vida das pessoas doentesebiudp acerca da qualidade de vida das pessoas
com doenga cronica junto de uma amostra de 71cjpamites com doencga cronica, 0s autores
verificam que as percecfes destes sobre a suaapmlde vida estavam intimamente ligadas a trés
principais componentes: (i) bem- estar material,9%), enumerando itens como ter moradia,
alimentacgdo, vestuario, seguranca financeira e egop(ii) bem-estar fisico (23,9%), nomeadamente
ter saude, associado a auséncia da doenca cranidasoseus sintomas; (iii) bem-estar emocional
(11,2%), incluindo-se a sensacéo de tranquilidpde, amor, alegria, compreenséo, despreocupagao,
entre outras (Martinset al., 1996). Na mesma investigacdo foram ainda encorgramdras
probleméticas decorrentes da doenca crénica qeegrarafetar diretamente a percecdo da qualidade
de vida da pessoa doente, nomeadamente, a pegitagsiva da independéncia, a baixa de autoestima
e do autoconceito, dificuldades face as constatdaptacdes exigidas pela doenca e a interferéncia da
doenca nos relacionamentos familiares e de amiz&dedimensdes evidenciadas parecem exercer
um forte impacto no que sdo as expectativas faossiveis melhorias que, por sua vez, poderao levar
a um aumento da depressao, isolamento social eedeacabsoluta. Nao obstante, ha que ter em conta
que o significado deste diagndéstico é compreendaonodo diferente de individuo para individuo
sendo que, experiéncias anteriores com a doengal de escolaridade, identidade cultural,
informacdes fornecidas pelos profissionais de saédie de suporte social, entre outros exercem uma
influéncia significativa na percecao da situac&te fipo de fatores pode ou néo ser Util e podedou

dar um contributo para o desenvolvimento de esfieéecoping(Fradique, 2010).



Tendo em conta os potenciais riscos que a pessoadoenca podera atravessar, torna-se
urgente que novas e diversificadas respostas spgmsadas para um numero cada vez mais
significativo de pessoas com patologias cronicaftiplas ou com doencas incuraveis em estado
avancado ou em fase terminal (Louro, 2009). Estepastas devem necessariamente envolver
investimentos que propiciem os cuidados impresegisiia manutencao da qualidade de vida quer do
doente, quer dos cuidadores e as familias (PeR€ilf).

Verifica-se, porém, a necessidade urgente, de moconhecer e compreender quais sdo 0s
principais desafios que estes familiares encon&rgrartir do momento em que assumem um papel de
cuidadores, para que estas respostas possam oodesfas reais dificuldades e necessidades de cada
um. Assim, apresentamos de seguida, uma breveeaités componentes que integram estre trabalho,
que tiverem por base, a procura do que sdo asg@ess dos familiares cuidadores do doente
paliativo.

O capitulo | faz referéncia a uma breve revisdo do estado tiacam o objetivo de
compreender quais as principais perspetivas e conbetos estudados até a data. Neste capitulo sdo
abordadas diferentes tematicas, como por exempheito e principios dos cuidados paliativos; a
importancia de uma relacdo positiva entre profiegio e familia; o familiar, enquanto cuidador do
doente paliativo; principais impactos, repercussdasecessidades inerentes ao papel de familiar
cuidador. Neste capitulo, contamos ainda, com uewebdestaque relativamente a importancia e
exemplos de intervencdes, bem como, respetivoiades.

O capitulo lldestina-se ao inicio conceptualiza¢do da invesimagomeadamente a descricdo
das questfes de investigacdo e a metodologiaaatdlipara o estudo em causa, bem como a descri¢éo
do sistema de categorias, que pretende demondé&enorma mais explicita, o significado de cada
categoria criada.

No capitulo Il procedemos & apresentacdo dos dados obtidos éivesfiscussdo, com o
objetivo de conhecer quais foram os pontos maigsleedados pelos familiares cuidadores,
contrapondo, paralelamente, com a literatura. Egpitulo apresenta ainda uma breve reflexdo acerca
das possiveis limitacbes do estudo em causa.

Por fim, a dltima partegzapitulo 1V,diz respeito a apresentacdo das principais coresysia

qual é feita uma breve discussao acerca dos rdssltbtidos e possiveis implicacdes préticas.



CAPITULO | — ENQUADRAMENTO TEORICO

1 - Cuidados Paliativos

1.1 — Conceitos, fundamentos e principios

Os ultimos anos em Portugal, foram pautados pointenesse crescente e profundo no que se
refere aos cuidados paliativos, especialmente maasade formacdo. A formacdo avancada,
nomeadamente os mestrados, doutoramentos ou masygrguuacdes, tém contribuido para uma
investigacdo mais detalhada e minuciosa, permitmadperfeicoamento dos cuidados prestados no
campo paliativo (Sapeta & Lopes, 2007). De acoain a Organizacdo Mundial de Saude (2009), os
cuidados paliativos sdo uma abordagem que visaguema qualidade de vida das pessoas, quer do
doente, quer da familia, que enfrentam problemasrdentes de doengas ameacadoras de vida. Para
além do conceito de cuidados paliativos propriamefito, salientam-se, ainda, importantes termos
que Ihe estdo associados, nomeadamente: a pabagdacédo paliativa. Entende-se por paliagdo o
alivio do sofrimento do doente, e por agédo pakatjualquer medida terapéutica, sem fins curativos,
que visa minorar, as repercussdes negativas dgad¢bBmrio da Republica, Lei n® 52/2012 de 5 de
setembro). Esta promocéo é feita através da prawenealivio do sofrimento, por meios de tratamento
da dor e de outros problemas de ordem fisica, gsboal e espiritual.

Autores como Henriques e Oliveira (2011) salientgmalmente, este foco de promogéo da
gualidade de vida e bem-estar, ao invés da ren@giagferindo que a nog¢do dicotdbmica de que,
quando se iniciam os cuidados paliativos € porgaendo ha nada a fazer” ndo corresponde a
realidade. Na sua perspetiva, 0s cuidados pal@tivem iniciar-se precocemente no processo de
desenvolvimento da doencga e, se tal situacdo sécps deve existir um equilibrio e interligacéo
entre o que séo os cuidados de indole curativaceidados paliativos.

Os cuidados paliativos tém como principais presstggo (i) afirmar a vida e considerar a
morte como um processo hormal; (i) ndo antecipam ratrasar intencionalmente a morte; (iii)
proporcionar ao paciente o alivio da dor e de susintomas que possam contribuir para o seu mal-
estar; (iv) integrar aspetos psicolégicos, so@aspirituais com o objetivo dos pacientes assamére
sua prépria morte de forma completa e construivpoferecer um sistema de apoio de forma a
auxiliar os doentes a viverem tdo ativa e criateat® quanto possivEktes cuidados tém o seu
principal foco nos problemas e necessidades deildiisolucdo que exigem apoio especifico,
organizado e interdisciplinar (Neves, 2007). Estadtiplas exigéncias e dificuldades interferem
significativamente na forma como o doente e a fangikperienciam a situagdo cronica, pelo que,
devem ser tomadas as providéncias necessariasnda oprevenir e aliviar este impacto através de

uma prética rigorosa de cuidados paliativos.



Neste seguimento, e numa légica acentuadamentégézal Payneet al. (2010), numa
publicacéo intituladé&/hite Paper on improving support for family cararpalliative caree elaborada
no ambito daTask Force on “Family Carers’da European Association for Palliative Care
acrescentam que os cuidados paliativos sdo umaladen multidisciplinar que envolve ndo s6 o
doente e a familia mas também a comunidade e qaendeferecer o mais basico do conceito cuidar
— prover as necessidades do doente onde quer e|esteja a ser cuidado. Com efeito, é essencial
proporcionar uma prestagéo de cuidados de formstasubalmente mais alargada, fazendo aluséo a
uma abordagem ecoldgica e, paralelamente, tramévardamilia e/ou os cuidadores informais tém
direito ao apoio por parte dos profissionais delsatido s6 no decorrer do processo em que o doente
se encontra a receber cuidados, mas também apés racste, nomeadamente no processo de luto.
Assim, os cuidados paliativos defendem que o sefrtm (fisico, psicoldgico, social e espiritual) e o
medo perante a morte sdo realidades humanas, geendser médica e humanamente apoiadas,
através de uma abordagem ecoldgica e global (N206g3).

Os cuidados paliativos transmitem e assumem tanmebéapacidade de aceitar a finitude do
ser humano e, ao mesmo tempo, reconhecendo quengadi ndo se integra no campo curativo,
admitir que o tratamento deve passar, essenciaineeto alivio do sofrimento e pela tentativa
exaustiva de contribuir para a melhor qualidadeida possivel do doente e familiares, baseando-se
na humanidade, compaix&o, disponibilidade e nor ragentifico (Neves, 2007). E com base neste
pressuposto que surge a maxima de “acrescentar addadias em vez de dias a vida” (Levi-
Montalcini, 2001).

1.2 Centralidade da relacdo entre profissionais eimilia no &mbito dos cuidados paliativos.

1.2.1 - Comunicacéao entre profissionais e familiase

Segundo Twycross (2003), para que os cuidadostigalapossam, de facto, contribuir
significativamente para a qualidade de vida dossee familiares, a prestacdo de cuidados devera
assentar em quatro pilares centrais: (i) contr@asidtomas; (ii) apoio a familia; (iii) comunicacéo
constante e adequada; (iv) trabalho de equipasirorez, Neves (2007) ressalta a ideia de que estas
guatro areas devem ser postas em pratica de foomgplementar, evidenciando a importancia
igualitaria que todas apresentam para um trabatsudesso, pelo que a desvalorizagdo de uma delas
podera p6r em causa qualidade dos cuidados prestddo obstante, reconhecendo a importancia de
gerir estes quatro pilares em conformidade, a caxag@o assume particular relevancia, ja que é
transversal e inerente aos demais pilares. De,fgamdo falamos do apoio a familia e do trabalho
em equipa, estamos, indiscutivelmente, a abortimatica das relacdes interpessoais. A forma como
nos relacionamos com 0s outros, a maior ou meticac das relacdes que estabelecemos depende,

frequentemente, do nosso poder e da nossa capaddadmunicacao.



O National Institute for Clinical Excelleno@004) refere que a comunicacgao interpessoal é o
processo através do qual os doentes e os seugafamié/ou cuidadores informais séo apoiados a
explorar duvidas, temas e a chegar a decisfesrenta com os profissionais de salude. Reconhece-se
que, embora o controlo sintomatico seja um domgnuibstancialmente importante, € na area da
comunicacdo que se situam as maiores necessidagetodntes e familias, assim como parece ser
neste dominio que se colocam os maiores desafopradissionais (e.g., conspiracdo do siléncio,
transmissdo de mas noticias). Com efeito, a coragéic com o doente e familia é de maior
importancia para a qualidade dos cuidados em cosdpdliativos, caso contrario poderiamos falar da
desumanizacdo de respostas as necessidades dentdbato 2003). Face ao exposto depreende-se
que a comunicacdo, enquanto processo dinamicdaregeno contexto de cuidados de saude, em
geral, e no contexto de cuidados paliativos, enmedfipo, como um elemento essencial e, em

paralelo, dificil, constituindo-se como um desgi@wa os profissionais de saude.

1.2.2 — Papel dos Profissionais no cuidado a faraili

A comunicacdo em cuidados paliativos acarreta umjuoto de situagbes que pela sua
complexidade se denominam de probleméticas. A rriss§io de mas noticias, do diagnostico e
prognéstico, a conspiracdo do siléncio, entre sutnzluem-se neste grupo de situacgdes, revelamdo-s
como exigente desafio (Fradique, 2010). De iguah&y Payneet al. (2010) referem que a qualidade
de cuidados depende, em larga escala, da comuoicpgf é estabelecida entre doente, familiar e
profissional de saude, sendo um elemento fundaineata proporcionar ao doente paliativo e seus
familiares o maximo de conforto, bem-estar e digda possivel. De facto, se pensarmos
particularmente nos cuidados prestados no domicBo os familiares cuidadores que fornecem
grande parte do apoio e suporte a estes doentegjyee se torna fundamental um acompanhamento
préximo, seguro e pautado por uma boa comunicagfie a equipa dos profissionais de salde e os
familiares cuidadores; caso contrario, 0 bem-ed@ardoente e da familia poderd encontrar-se
comprometido.

Quando nos referimos aos profissionais de saldienpas pensar nas mais variadas areas
profissionais que se encontram intimamente ligadaédico, enfermeiro, psicélogo, nutricionista,
assistente social, farmacéutico, entre outros.d&tante, quando refletimos sobre qual o profiséion
que presta 0 apoio mais proximo ao doente e acs faeuiliares, o consenso parece ser geral: 0s
enfermeiros. Nas palavras de Barbieri (2009), séenfermeiros os atores de destaque na prestacéo de
cuidados de saude uma vez que protagonizam umaafmadde patamar” no trabalho com as
familias. Estes profissionais tém a preocupacadedenvolver estudos que ndo tratem apenas de
compreender as realidades familiares mas que mnogeobretudo, identificar situagéo sensiveis aos
cuidados e intervengbes de enfermagem. O interqeasearte dos profissionais de enfermagem

deixou de ter o seu foco numa perspetiva utilitdoacuidador, na medida em que, ao invés de o



encarar como um possivel co-profissional na préetde cuidados ao doente, os enfermeiros veem o
familiar cuidador também como um elemento a cumamais variados niveis (fisico, psicoldgico,
social, espiritual). Nesta ordem de ideias,asswer@groprio familiar cuidador informal como alguém
junto de quem os enfermeiros tém responsabilidguidas suas préprias respostas de adaptacdo ao
papel de cuidador e ndo sé em fungéo do bem-esiaestoa doente (Pereira, 2010). Assim, séo estes
profissionais que, indiscutivelmente, terdo maisoxpnidade e conhecimento do que s&o as
dificuldades e necessidades do doente sendo, mranque apresentam as melhores condigdes para
acompanhar a familia que se encontra também eat&iuwe vulnerabilidade. Para além deste apoio,
os enfermeiros poderdo ter um importante papealamsmissdo de informacgéo a familia, bem como na
sua capacitacdo para a aquisicdo e treino de céngi@s que possam contribuir para um
envolvimento e prestacdo de cuidados mais eficazestisfatérios por parte da familia (Sapeta &
Lopes, 2007). Esclarecer e educar a familia pareuimmados apresenta-se como uma mais-valia, na
medida que contribuem, positivamente, ndo s6 p&oan@a como esses cuidados sdo prestados, mas
também para uma melhor gestaosttesse sofrimento (Neves, 2007). Acresce ainda qudafbém

os enfermeiros os agentes responsaveis na idapéificde quem estd a fornecer os cuidados ao
doente, para que, desta forma, todos os cuidaddi@snais possam usufruir do apoio necessario,
quer a nivel emocional, como a gestédo do sofrimenter a nivel instrumental, como a aquisicéo de
informacdes pertinentes para a prestacéo de cuiddido obstante, apesar dos multiplos papéis e das
diversas atividades que integram a pratica diagmtofissionais de salde, ha que ter em conta que,
também para estes, os cuidados em fim de vida itt@mtse como muito exigentes quanto as
competéncias que sdo necessérias. Para além das@mngcnica, estes profissionais tém de ter a
capacidade acrescida de saber lidar com o sofrimemiom as exigéncias que a fase final de vida
acarreta, tendo em conta que, também eles, néw lasts da influéncia da sociedade e dos valores
que foram assimilando no curso das suas vidasjndeagomo pessoas comuns com emocgdes e
sentimentos negativos de rejeicao face a mortee(@&®Lopes, 2007). Segundo estes autores e tendo
em conta as potenciais dificuldades sentidas p@ldas partes (cuidadores, doentes e profissignais)
faz sentido perceber em que medida as podemos teo)mea de que forma serd possivel criar
interacbes entre os profissionais e familiares po®sam constituir-se como uma oportunidade de
desenvolvimento mutuo.

Para além da importante contribuicdo que podeaia gdelos enfermeiros, como evidenciado
anteriormente, também o psicélogo podera ter umelpapivo e promotor de bem-estar e
desenvolvimento positivo neste dominio. Primeiraimeras acdes do psicélogo no campo dos
cuidados paliativos ndo se limitam ao doente, nmasbém a familia como parte indivisivel da
prestacdo de cuidados, bem como todos os outnoicagjvos que possam ter algum envolvimento
neste processo (Ferreira, Lopes & Melo, 2011). &aiho do psicélogo nos cuidados paliativos

estende-se, ainda, a equipa multidisciplinar, ueraque este profissional necessita de encontrar via



de comunicagdo que permitam a troca de saberesteamento, de multiplas disciplinas. Neste
sentido, o psic6logo podera ter um papel muito ntambe dentro da equipa, sendo que, para além de
trabalhar a comunicacgéo e relacdo entre profissianaoente e familias, podera desenvolver estas
dimensbes dentro da prépria equipa, sendo que Estasnam essenciais a promoc¢ao de um trabalho
multidisciplinar positivo (Franco, 2008). Segundstae autora, podemos entender o trabalho do
psicélogo, neste campo, como um elo entre o profiase a unidade de cuidados, fazendo o que a
autora chama de “traducéo entre duas culturas”. bmi@ contribuicdo importante que o psicologo
pode dar no campo de cuidados paliativos prendmse a visdo que tem acerca do processo de
adoecimento, tendo sempre em conta a histéria die axperienciada por essas pessoas na fase do
diagnéstico, na fase aguda, cronica e na proximidiedmorte (Ferreira, Lopes & Melo, 2011). Para
além destas questdes mais especificas, o psic@@ogama pandplia de situacbes relativamente as
quais a sua intervencao se revela significativaenignportante, como por exemplo: ajudar o doente e
familiar cuidador a lidar com o sofrimento, impat&ne desconforto; auxiliar na preparacédo para a
morte; apoiar na procura de significados que possamtribuir para um maior sentido de vida e
vivéncia da situacdo de doenca; implementar egtestgpara lidar com stresse prevenir dournout

dos profissionais, entre outros. Desta forma, aopmjia revela-se como area de conhecimento e
atuacdo imprescindivel no acompanhamento de doentds sua familia nas diferentes fases do
processo de acompanhamento em cuidados paliafivasuacédo deste profissional ndo se limita a
uma acgao remediativa, mas também preventiva eameqgéo, sendo que tem como objetivo principal
o treino de competéncias e estratégias do doestma damilia, de forma a ajuda-los a alcangar um

estilo de vida o mais equilibrado e positivo posis(Castro, 2001; Junget al,2009).

1.2.3 — Conferéncias Familiares em cuidados paliatis

Com o objetivo de melhorar a relagdo entre os ggigfinais de saude, doentes e cuidadores, e,
ao mesmo tempo, fornecer o suporte emocional muinental necesséarios aos cuidadores do doente
paliativo, algumas estratégias foram sendo pensadate nivel. Fineberg (2005) e Yennurajalingam
(2008) sao exemplos de autores que nos apreselgamas sugestdes importantes na tentativa de
colmatar estas necessidades e promover uma refagdo proxima entre profissionais de saulde,
doente e cuidadores. Um exemplo de aproximacade @strprofissionais de salde e os familiares
cuidadores consiste na organiza¢do de reunideddpErs entre estes intervenientes, especificamente
designadas de conferéncias familiares. Estas édiss podem cumprir multiplos objetivos: (i)
clarificar os objetivos dos cuidados; (ii) explomxpectativas e esperancas; (iii) explorar opcdes
terapéuticas; (iv) explorar dificuldades de comagém; (v) prestar apoio e aconselhamento, entre
outros (Neto, 2003). Também Hudsen al. (2008) referem-se a importancia destes encontros,
afirmando que poderdo ser Uteis para transmitorimficoes, discutir metas e estratégias, e elaborar

planos em conjunto, contribuindo para que todagastsintonizados para um mesmo objetivo. Estes



momentos sdo, também, uma excelente oportunidadeaptamilia colocar questdes e partilhar as
suas preocupag0es, ja que se torna dificil encootriaos espacos para o fazer. Na mesma linha de
pensamento, Pereira (2010) sustenta que estagé@urifes familiares apresentam-se como uma mais-
valia uma vez que, através do estabelecimento derelacao interpessoal de qualidade, seré possivel
compreender de forma mais clara as necessidaddanudfia e, portanto, direcionar e planear
estratégias de atuacdo mais integradas e melhsagesn nos cuidados ao doente paliativo e sua
familia.

Estas reunides familiares tém sido recomendadas éormma de avaliar as necessidades dos
cuidadores, bem como perceber as principais pregdas dos prestadores de cuidados,
nomeadamente dos cuidadores informais que se eacomiesta situacdo ha relativamente pouco
tempo, de forma a evitar o conflito ou situacdessntmplexas. Nesta ordem de ideias, estas
conferéncias familiares podem ser perspetivadasocoma forma de atuacdo preventiva e
remediativa: preventiva, no sentido de antecipasiveis acontecimentos bem como possiveis formas
de agir e gerir as situacdes; remediativa, na raegla que, perante as dificuldades e obstaculos, vai
sendo fornecido algum suporte emocional e instrtmh€uer ao doente, quer ao cuidador. Convém
referir que, se de alguma forma, for possivel apdecas questbes e as reagles familiares podemos
reduzir o risco de “sobre-envolvimento” e até cbwir para a prevencéo dmrnoutdos profissionais
de saude (Neto, 2003).

No entanto, apesar do seu importante contributontace ainda, algumas vezes, que estas
conferéncias sdo apenas organizadas como parggainte da avaliagdo e admissdo do doente para
cuidados paliativos, ndo havendo uma realizacdo mi@smas ao longo do processo de
acompanhamento por falta de disponibilidade e sesu(Thoma®t al., 2010). Para além disto, nas
palavras dos autores supracitados (Hudsbml, 2008) parecem existir, ainda, algumas duvidas
relativamente aos moldes em que estas reunidemd@reorganizadas, nomeadamente sobre quais 0s
pontos a abordar, qual a melhor forma de abordagem, como sobre quem deve estar presente
nessas reunides. Estas questdes emergem sobramidiuacdes em que as conferéncias familiares
sdo utilizadas como uma estratégia antecipatégae mbora as dificuldades apresentadas, estas
reunides poderao ter algumas implicacdes imporatetermos de organizacéo de trabalho, recursos
e treino, sendo necessdaria a nomeacao de um oékSprincipal”’, de forma a coordenar os varios
cuidadores, tanto formais como informais (Pagthal.,2010).

O acompanhamento de uma familia durante um proodssgdoenca incuravel, sobretudo
quando em fase avancada, implica uma série de nesiptidades e de alteracBes no que € a
organizacdo e dinamizacdo de trabalho habitualmestalas pelas equipas de saude. Alguns
profissionais mostram-se, ainda, reticentes a gssamndeste tipo de intervengdes na familia, muito
devido a falta de treino de competéncias essena@companhamento de uma familia, tais como

estratégias de consulta em grupo, comunicacaaeficganizacao de tempo devido a uma sobrecarga
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de trabalho, entre outros (Clarisse & Martins, 30@om alguma frequéncia, os profissionais de
saude, particularmente os médicos, mostram algetatincia em acompanhar uma familia quer por
sentirem que pode ser uma tarefa que ocupa muit@oiequer por ndo estarem devidamente
preparados para este acompanhamento mais proxieto,(R003). Acresce ainda que, em alguns
momentos, os profissionais de salde parecem n@alecer o trabalho prestado pelos familiares
cuidadores, ou entdo acreditam que a competénmaapprestacdo desses cuidados é uma dimenséo
adquirida, desvalorizando assim o impacto destagdio na familia e as necessidades que poderao ser
sentidas decorrentes desta nova etapa (Retyale, 2010). Embora os profissionais de salde possam
apresentar esta perspetiva de apoio unidirecideabmos ser capazes de ponderar outras formas de
refletir e agir, e compreender que uma interacaitipa entre profissionais de salde e familiares
produz resultados bidirecionais, uma vez que tamdéamilia colaborara nos cuidados e transmitira
as suas experiéncias, emoc¢des e conhecimentoswpréd estes profissionais a individualizar a sua
atuacdo enquanto enfermeiros daquele doente eidaffibnsecaet al., 2008). No sentido de
alcancarmos melhorias no servico prestado pelofispianais de saude as familias do doente
paliativo, Soares e Pereira (2008) apresentam-réss rtiveis passiveis de investimento: (i) na
formacédo inicial dos enfermeiros, homeadamente rema e desenvolvimento de competéncias
relacionais e afetivas; (ii) na formacgédo continaa enfermeiros, criando espacos de reflexdo qse Ihe
permitam expor as suas dificuldades e sentimenfid¥; na criacdo de equipas que sejam
especialmente orientadas para a prestacao deaeaogdoente paliativo e a sua familia.Estes devem
ser capazes de desenvolver competéncias que limeggre dar um apoio mais eficaz e completo aos
doentes e familiares que atravessam uma etapa el frequentemente, nova (Neto, 2003).

Nao obstante, para além da reconhecida influémee as relagbes entre profissionais de
saude e familia poderdo ter na prestacdo de cudadooutras dimensdes a considerar no que se
refere as questBes que influenciam a prestacdalidados ao doente paliativo. Segundo Pereira
(2010) as caracteristicas pessoais dos familiaoesp a personalidade e o temperamento, a relagéo
estabelecida com a pessoa doente, 0 numero dengtesmda familia, assim como outros fatores de
caracter social, cultural e econémico, devem cemaitbs no processo de prestacdo de cuidados.
Também Oliveira (2005) ressalta esta ideia, afichoague um ambiente familiar que apresente, por
exemplo, dificuldades de relacionamentos originamda série de prejuizos para a adesdo ao
tratamento da doenca do familiar. Estas evidémpaescem confirmar a importancia e atencédo a que a
familia deve ser submetida por parte dos profisggode salde, uma vez que sO assim sera possivel
prestar um apoio eficaz, prevenindo o aparecimeatoutros problemas mais graves, quer na pessoa

cuidada, quer na pessoa cuidadora.
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2 - O Familiar Cuidador do Doente Paliativo

2.1. — Conceito de Cuidador Informal e Diferentes &egorias

Pese embora a familia seja parte integrante doeolel cuidar em cuidados paliativos,
sobretudo quando estes familiares assumem, sirealtaente, o papel de cuidadores informais,na
verdade, persistem ainda uma série de dificuldadesompreenséo de quem sédo estes cuidadores,
quais o0s seus principais desafios e necessidades.

Considera-se cuidador, a pessoa responsavel ergsi @poio ao doente que necessita de
auxilio nas suas atividades e rotinas, podendarassu ndo algum vinculo familiar com este (Melo
et al.,2009). Por sua vez, Oliveira (2005)define cuidadmno a pessoa que desempenha o papel de
responsavel pelos cuidados essenciais da pessoéedsendo que a sua participacdo se revela
imprescindivel para a promoc¢édo da saude e alividadaatravés de cuidados nos varios dominios.
Wanderley (1996, cit in Melet al, 2008) sugere-nos a existéncia de diferentesadoigs que podem
ser classificados em diferentes categorias: cuidi@dailiar, quando possui algum grau de parentesco
com a pessoa cuidada; cuidador principal, aqueteagaume a responsabilidade de cuidado a pessoa
doente de forma permanente; o cuidador remuneradonedida em que recebe remuneracdo pelo
servico prestado e, ainda, o cuidador voluntanm®, do recebe remuneragdo para cuidar do doente,
fazendo-o, portanto, de livre vontade. Ainda nauéaqia da diferenciacdo entre cuidadores, Oliveira
et al. (2006) admitem que, para além do cuidador prihcipaiste o cuidador secundario, que
corresponde aquele que, esporadicamente prestadosi@ pessoa doente, normalmente substituindo
0 cuidador principal. Ainda segundo estes autaeatiferenca entre cuidadores formais e informais
deve ser considerada: sédo cuidadores formais aggedepossuem capacitacéo profissional especifica
e se encontram habitualmente enquadrados em semignicos e privados de saldde, em servigos
pertencentes a Seguranga Social ou no poder lacali¢el da freguesia e do concelho) em servigos
enquadrados no ambito das Instituicbes ParticuligeSolidariedade Social (IPSS), entre outros; sdo
cuidadores informais aqueles que ndo tém qualgper de habilitacdo profissional e que séo
frequentemente provenientes do seio familiar, dgpgrde amigos ou de outras redes de apoio
informal ou social com quem o doente mantenha adgligacdo pessoal e afetiva. Quando nos
referimos a redes de apoio informal, embora sejaipel identificar inGmeras possibilidades, falamos
essencialmente da rede familiar.

Os resultados de um inquérito realizado pelo Olasére Nacional de Saude (2001) com uma
amostra representativa para a populacao idosago@da demonstram que 12% da populacéo precisa
de cuidados diarios, sendo esses, na sua maia@, paestados por cuidadores familiares. Floriani
(2004) evidencia, igualmente, a familia como a gypal cuidadora nas situacdes de cuidados
paliativos, acrescentando que as mulheres adultadogas preponderam entre os familiares

cuidadores. Por sua vez, Sousa (2004, cit in LoR889) apresenta-nos resultados coincidentes,
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referindo que, normalmente, é o conjuge — a espas&abitual cuidador, mas que, na sua auséncia,
passam a ser os descendentes da segunda geracgéilamores principais. Ndo obstante, mesmo
sendo as mulheres que lideram este tipo de cuidahddambém registos de cuidadores masculinos e
de criancas e adolescentes de ambos os génercstataese, contudo, que os cuidados prestados
parecem diferenciar-se conforme os géneros, quépaale cuidados, quer no volume, sugerindo que
0 género é uma variavel que molda, de forma aceatwss experiéncias de cuidar em familia (Melo
2009). Aneshensest al (1995) fazem ainda referéncia a outro tipo deag#io, relativo ao facto de,
Nnos casos em que a pessoa doente € casada, cocsitlaglase sempre prestado pelo cénjuge (93%

dos casos).

2.2 - Desafios inerentes ao papel de familiar cuidar do doente paliativo

Decorrente dos cuidados prestados ao doente paliatifamiliar cuidador € constantemente
confrontado com uma série de constrangimentoguflifades e necessidades que emergem do novo
papel assumido. O desempenho deste papel tem iimgpésacdes na vida pessoal, familiar, social e,
frequentemente, laboral do familiar cuidador, ple implica uma grande capacidade de adaptagao e
gestdo (Campos & Brito, 2009). De forma evidentge coidadores familiares encontram-se perante
uma situacdo de extrema complexidade, na qual &fidar com uma dupla confrontagdo: por um
lado, a dificuldade em lidar com o conhecimenteeipido da perda do ente querido, que podera
gerar sentimentos de raiva, choque, descrenca,témpa e depressdo; por outro lado, os
constrangimentos, as responsabilidades e dificeklayue decorrem de assumpgéao do papel de
cuidador (Pereira, 2010). Segundo Neves (2007)fapsliares cuidadores apresentam taxas de
depressdo assim como outros problemas psiquiatsigméficativamente mais altos do que outras
pessoas nao cuidadoras. Os cuidadores de doergaseqassitam de cuidados paliativos tém sido
referenciados por apresentarem altos niveis dedad®, depressao e tensdo, bem como necessidades
nao satisfeitas de informacédo e suporte psicoldgipeatico (Schildmanet al, 2011). Por oposi¢cao
Cohenet al, (2002) evidenciam alguns aspetos significativameuositivos associados ao ato de
cuidar, nomeadamente o companheirismo, sentideammnpensa e cumprimento do seu papel bem
como sentimentos de felicidade e satisfacdo parerata cumprir a tarefa de cuidar do seu familiar.
Payneet al. (2010) fazem igualmente referéncia a experiéneiaentimentos positivos durante a
prestacéo de cuidados, afirmando que estes sdo@®es da aceitagdo e aprovacgdo social por ser
cuidador. Muito embora os relatos de cuidadoreznmdis possam ser negativos, na grande maioria
dos casos, a assumpgao deste papel foi imediaapqu falta de alternativas de outras pessoas para
cuidar, quer por motivos de indole afetiva: la@ifiares, evitamento de institucionaliza¢do, nocao
de dever moral/social, entre outros (Pereira, 2CL@iosamente, segundo a mesma autora, assumir o

cuidado a pedido da pessoa dependente € o motimosnieequentemente referido. Tal facto pode
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dever-se ao conhecimento prévio de uma situacaplesme exigente por parte do doente paliativo
que avizinha a necessidade de cuidados contingagesnanentes.

O processo complexo e prolongado que a pessoa centa grave, incuravel e progressiva
tem de atravessar exige, de facto, um apoio caeseaaxigente por parte daqueles que lhe sdo mais
gueridos (Pereira, 2010) Ao apoio prestado peldliiaao membro familiar doente designa-se de
prestacdo de cuidados familiares (Neves, 2007)ursgestudos (Triantafilloet al., 2010; Louro,
2009) mostram que a familia € o principal pilarmmeadamente no apoio a pessoa idosa, a pessoa
dependente e em outras situacdes de maior difibeilda suporte familiar, bem como as competéncias
e potencialidades dos familiares, tornam-se fudanai medida em que influenciam o modo como cada
pessoal lida com a sua doenca (Castro & Picci®Q2). Em contrapartida, inUmeras vezes, 0s
cuidados e tarefas sdo assumidos de maneira in€sperquase sempre sem o conhecimento sobre
uma série de informacdes que se revelam impreseisdiara a saude do doente e do cuidador (Cruz,
2011). Na realidade, este periodo € marcado peisnfle elevada incerteza que emergem nédo s6 das
reservas que se podem instalar relativamente aigmldo estado de saude do familiar doente, mas
também da forma como o cuidador podera dar respgstadltiplas exigéncias que este novo papel
impde (Pereira, 2011). Os cuidadores sédo confroatadm um processo de doenca que, na sua
maioria, se revela complexo, fisica e emocionalmemdsgastante, uma vez que tém de lidar
constantemente com perdas do familiar doente (Re2010). A doenca constitui-se como um fator
de stress que afeta o desenvolvimento e a estabilidade edsga e, a0 mesmo tempo, atinge a
qualidade de vida do sistema familiar (Castro &frini, 2002) Os efeitos da doenca e das repetidas
hospitalizagbes e tratamentos provocam respodtenlies ao longo de todo o processo, comecando
no momento do diagnostico. Perante a ineficAciauwla, o doente e familiares confrontam-se com
uma doenca em fase paliativa que exigir aptidé@srgeténcias para gerir 0 processo quer a nivel
emocional, quer a nivel instrumental (Casmarri@®8). De facto, a familia parece deparar-se com
uma situacdo ambigua: o confronto com uma realidadglexa na qual tém de lidar com a dor e,
simultaneamente, mobilizar e treinar competénciasa prestar cuidados fisicos, emocionais e
espirituais ao seu ente querido (Neves, 2007). Qukrente, quer a familia cuidadora, experienciam
uma infinidade de emocbes ante a morte que, coestguente, poderdo levar a situacbes mais
complexas decorrentes das alteracdes de caragitar, ffocial, psicoldgico e espiritual (Fitch, 2006
cit in Pimentaet al, 2006). Na mesma linha de pensamento, também Ha897) evidencia esta
vertente desgastante e delicada, referindo queidarcale um familiar envolve um dispéndio
significativo de tempo e de energia por periodostatapos relativamente longos. Os cuidados
prestados podem envolver tarefas desagradaveyrdedaveis e muito exigentes, que dificilmente
sao previstas de forma antecipada pelos cuidadésta.imprevisibilidade de exigéncias e esforcos,
bem como o sofrimento sentido pelos cuidadoresal@snos para uma ideia base: a falta de

preparagao dos familiares cuidadores nas maisdesidimensdes da prestagdo de cuidados. Existem
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evidéncias crescentes de que estes cuidadorestd@odevidamente preparados para muitas situacdes
gue terdo de enfrentar, nomeadamente ao nivelsidia fisicos, psicoldgicos, sociais e financeiros
(Payneet al.,2010). Torna-se, portanto, urgente a promoc¢actlatégias que possam contribuir para
apoiar estes familiares cuidadores, ndo s6 na sespiws cuidadores as necessidades do familiar
doente, como também na aquisicdo de mecanismoscaopteibuam para uma melhor gestdo
psicoldgica e emocional.

Na Europa, existem aproximadamente cerca de 10®eslde cuidadores, cuja contribuicdo
para os cuidados ultrapassa, muitas vezes, ossgasoceiros dos seus paises nos servicos formais
de enfermagem (Paym al., 2010). Os familiares cuidadores tornam-se crugiaia. 0s sistemas de
saude na medida em que oferecem a maioria dosdosidisicos e emocionais exigidos pelos doentes
paliativos no domicilio. No contexto dos cuidadadigtivos, embora os cuidadores possam ser
definidos como beneficiarios de cuidados, estestaaglo por vezes, um papel idéntico e/ou
complementar aos dos profissionais de salde, umgue assumem muitas tarefas frequentemente
prestadas por estes (e.g., cuidados de higiemeeratticdo, conforto), particularmente em contexto
domiciliario (Funket al, 2010). Por exemplo, no Canada, estima-se quamiiares cuidadores
fornecam cerca de 80-90% dos cuidados a doentiesiyied no domicilio; na Australia, estima-se que
o trabalho prestado pelos familiares cuidadoreesponde, em cerca de cinco vezes, o equivalente ao
pagamento integral de um prestador de cuidadosser@u cerca de 30,5 bilhdes dolares, se
substituido por prestacdo de cuidados formaisd@taret al, 2010).

Enquanto os cuidadores vao sendo capazes de diaa Gituacdo e gerir as suas dificuldades,
eles sdo assumidos pelos cuidados de salude comentgpeente satisfeitos e sem necessidades
eminentes, pelo que acaba por ser somente nos rtasrdacrise e de rutura de cuidados informais
que os servicos de saude dao uma resposta eficagcassidades dos familiares (Hardetgal,
2003). Fonsecat al.(2010) afirmam que deveriam existir respostastingtnais mais diversificadas
de forma a fornecer um apoio mais completo aosadoiges que cuidam de familiares doentes, sendo
que os cuidados instrumentais e emocionais dewaadidos em conta, como forma de prevenir
problemas mais complexos pela sua antecipacéo.

Embora estas lacunas nos servicos prestados atedotgés possam dever-se, realmente, a
uma falha por parte das organiza¢@es e dos siswersamide, acontece, também, particularmente para
os familiares cuidadores que sejam do sexo femimindeia de que cuidar de um elemento familiar é
uma parte inevitavel da sua vida, considerandosamasomo uma dimensao inerente as relacbes
familiares e, portanto, dispensavel de qualquer di@ apoio ou preparacdo (Pawieaal, 2010). No
entanto, 0s mesmos autores referem que esta idetsménaxima potencialmente errada, na medida
em que, no contexto de cuidados paliativos, asss@tales dos prestadores de cuidados podem
exceder as necessidades dos doentes, embora améxista uma forte tomada de consciéncia deste

facto. Refletindo sobre este paradoxo, entenderstzs @erante uma ambiguidade de papéis que



15

podera ser prejudicial, quer para o doente quest pafamiliar cuidador. Os cuidadores, ora séo
recetores de servicos, ora sdo prestadores dedogiddeixando-os também numa dualidade de papéis
gue nem sempre sao faceis de gerir (Pastrad, 2010).

Tendo em conta uma situagdo tdo complexa, véarimsesuevidenciam a necessidade urgente
de incluir a familia cuidadora nos cuidados a sestpdos no contexto paliativo. Quando a familia do
doente paliativo se assume como cuidadora, inigigprocesso ativo de prestacdo de cuidados, que
inclui um acompanhamento proximo e uma assistérmistante as necessidades do doente. Esta
prestacdo de cuidados pode ocorrer em diferentegsjoo chamadtugar para cuidar Este local
difere significativamente dentro e entre paisegeddendo da disponibilidade e dos recursos
existentes na area de saude e dos servigcos sbeias,como dos padrdes familiares existentes
(Paynet al, 2010). Além disso, nem sempre as preferénciascdaadores sdo verdadeiramente
reconhecidas, sendo que, em algumas situacbegntedoodera exercer pressao sobre o cuidador, no
que concerne a realizacdo dos seus Ultimos desejos.

Segundo Pereira (2010), a prestacdo de cuidadome@asm cariz distinto de acordo com o
local onde se encontra o doente paliativo: searséiin situacdo de internamento, a familia participa
mais ao nivel do apoio e colaboracdo com a equgaafissionais, podendo, no entanto, colaborar na
prestacdo de cuidados na dimensdo da higiene ertmnée o doente se encontrar no domicilio, o
familiar cuidador € um agente central, encontreselencarregue da prestacao total de cuidados, com
o0 auxilio de profissionais para situacdes unicaeponhtuais. Os cuidados ao doente no domicilio sao
particularmente delicados, uma vez que sao complexmultifacetados e interferem,
significativamente, com a dinamica familiar (Glaoh 2004). Por sua vez, Fonsetaal. (2008)
alertam para a existéncia de alguns beneficiosrestggdo de cuidados no domicilio, tais como: a
prestagdo de cuidados no momento mais adequadoopdognte, ndo estando assim sujeito aos
horéarios impostos pela equipa de saude; a posisiiéi do cuidador manter o papel social e familiar,
uma vez que se encontra em maior proximidade camioaque sdo as suas rotinas dirias; uma
melhor gestdo de tempo por parte do cuidador; silfitidade de manter a intimidade do doente que,
estando no domicilio, tem a oportunidade de tegwoespaco, rotinas e atividades; a possibilidade de

permanecer junto do que sdo as suas recordacfe®saiessoas e locais.

2.3 - Repercussbes decorrentes de ser familiar caibr do doente paliativo

Embora se encontrem relatos de experiéncias enmsmtts, ora positivos ora negativos,
referentes ao ato de cuidar, este implica multiplagéncias, das quais decorre uma vasta gama de
necessidades. Para melhor compreender as necessidadtes familiares cuidadores, torna-se
necessario, em primeiro lugar, ter uma visdo attrgias repercussdes decorrentes de ser familiar e

assumir o papel de cuidador.
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De acordo com Paynet al. (2010), estas repercussdes evidenciam-se aos vaaesios
niveis: dimenséo fisica, psicolédgica; social, labereconémica.

O primeiro nivel, e possivelmente 0 mais visipeénde-se com a dimenséo da saude fisica
e mental. Relativamente ao nivel da saude fislgana cuidadores, sendo mesmo a maioria, tém de
realizar trabalhos pesadasd.dar banho ao doente, vesti-lo, mobiliza-l0), o gaestitui, por si so,
uma dificuldade. Esta dificuldade é agravada quarsdoroprios cuidadores apresentam problemas de
saude, contribuindo assim para o agravamento ddepnas fisicos. Ao nivel da saude emocional,
para além do impacto causado pelo conhecimentgipatt da morte do ente querido, os cuidadores
experimentam outros sentimentos diretamente reladims com o ato de cuidar, como a impoténcia
face a doenca, a tristeza, a ansiedade, 0 desangaevolta, a frustracdo, aumentando assim, o
sofrimento psiquico. Segundo Morassoal. (2008), num estudo realizado junto de 1231faneitiar
cuidadores, verificou-se que um quarto dos prestadae cuidados experimentou sofrimento
emocional ao cuidar de um familiar moribundo. Nesgtudo foram relatados sentimentos de
impoténcia, raiva, remorsos, culpa, medo e umaagé@onsde vazio apdés a morte do doente.

Um outro nivel evidenciado pelos mesmos autoresaefe & dimensao social, na medida em
que, decorrente do papel de cuidadores informaigir® uma série de alteracbes que obrigam o
familiar a permanecer mais tempo em casa e a desficenais a familia e ao familiar doente em
detrimento de outras atividades e compromissosiso&egundo Neves (2007), num estudo sobre o
impacto no cuidador principal, do cuidado ao dogaiétivo, a vida social é, de facto, referida oom
uma dimensdo que sofreu alteracdes significatiyasrtr do momento em que foi assumido o papel
de cuidador. Nestes estudos, os prestadores dmdosideferiram-se fundamentalmente a dois grandes
motivos: 0 ndo se sentirem disponiveis para maiter alimentar as suas relacdes sociais, e o propri
afastamento das pessoas que faziam parte da seasoethl. Nao obstante, os relatos destes
entrevistados referiam que, embora tenham sentglomaimpacto, este ndo foi significativamente
negativo, uma vez que se encontravam inteiramenselbs no ato de cuidar.

Um outro nivel evidenciado por Payrm al (2010) prende-se com o nivel laboral e
econdémico. Em termos laborais, o familiar cuidadedicado aos cuidados do da pessoa doente,
poderd ter de interromper a sua atividade profisgiou passar a dedicar-lhe apenas tempo parcial.
Num estudo realizado por Neves (2010) junto deadilfares cuidadores, foi possivel perceber que,
através da andlise de entrevistas, que os prestadercuidados geriam a sua vida laboral em funcéo
do estado de saude do familiar doente, relatandpajudeixavam de trabalhar, ou, em momentos de
maior exigéncia, recorriam a atestados médicosgafolou férias. Se refletirmos sobre as
consequéncias que estes ajustes laborais podegder,tr facilimente percebemos que o
comprometimento econdémico e financeiro podera serasultado imediato. Acresce ainda o facto de
0S servigos necessarios para cuidar do doentdiypalEerem dispendiosos, criando assim algumas

situagcbes de dependéncia face a fundos de apam socsentido de cobrir custos associados aos
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cuidados. O estudo supracitadodemonstra igualmesite dificuldade, alertando-nos para a dificil
gestao dos recursos econdémicos que os cuidadaredsgados a fazer, uma vez que se reconhecem
acentuados gastos na aquisicdo da terapéuticauigcdo de ajudas técnicas e ainda na contratacao

de recursos humanos.

2.4 - Necessidades sentidas por familiares cuida@srdo doente paliativo

Ser familiar cuidador do doente paliativo, acatretemo ja constatamos, diversos impactos na
vida do cuidador. Com efeito, o familiar cuidadgperiencia uma série de necessidades que ocorrem
nos varios dominios da sua vida e que poderdo itonse como obstaculos relativamente a
promocdao do bem-estar do doente e do préprio coidpddendo ainda repercutir-se na qualidade dos
cuidados prestados. De acordo com um estudo rdalipar Louro (2009) acerca da préatica dos
cuidados paliativo no domicilio, dos 202 cuidadopesticipantes, a maioria (165/81,7%) admitia
sentir algumas necessidades na prestacdo de csidamolo que apenas 37 (18,3%) ndo evidenciavam
gualquer necessidade. Segundo Pastnal. (2010), uma das primeiras necessidades dos fassilia
refere-se a necessidade de apoio psicolégico eienabcConforme anteriormente referido, cuidar de
uma pessoa familiar, sobre a qual se teve conhatonaa irreversibilidade da doenga e iminéncia da
morte, acarreta custos a varios niveis, podendduzima situacdes deresse desgaste, decorrentes
ndo soO das exigéncias a nivel instrumental, combédan do sofrimento emocional que a prestacédo de
cuidados pode provocar (Pereira, 2010). Na mesmha lde pensamento, Guimaraes e Lipp (2011)
afirmam que o ato de cuidar constitui uma situagtéessante devido as constantes adaptacdes que
precisam de ser feitas e que, se ndo forem tidasata, poderao dificultar o papel do cuidador.

Por sua vez, Neto (2003) refere que as familiasladaras apresentam essencialmente
necessidades que se podem incluir em dois gramdessy as cognitivas e as emocionais. No que
concerne as necessidades emocionais e psicolégicasiora diz que os familiares cuidadores
precisam de sentir respeito pelas suas crenceass pabs atitudes e pelos seus valores culturais e
espirituais. Além disto, precisam de sentir apailisponibilidade por parte da equipa de profissgmna
bem como a necessidade de um espaco onde posstlmapa expressar 0s seus sentimentos,
angustias e medos. A resposta afetiva por partgdiissionais deve basear-se na transmissao de
carinho, ajuda e, sobretudo, confianga, uma vezegtes familiares cuidadores se encontram fisica e
psicologicamente fragilizados (Casmarrinha, 2008).outra necessidade sentida refere-se a
necessidade de informacdo, a qual pode revelae-gfidil acesso e reduzida ou, ainda, de dificil
compreensao (Payret al.,2010). Num estudo realizado acerca dos sentimentescessidades dos
familiares do doente oncoldgico em fim de vida, i@asinha (2008) refere-se a trés principais
necessidades de informagé&o relatadas pelos cuetationiliares participantes: (i) falta de informaca
relativamente & prépria doenca, (i) falta de infagdo no que concerne a situacao clinica do doente,

mesmo sendo um direito seu e da sua familia;féita de informacdo em relagdo ao progndstico.
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Neste sentido, partilhar informages com os cuidegltamiliares torna-se indispenséavel, ndo so6 para
uma maior compreensdo do estado atual do doensg,solaretudo, para conhecer novas e melhores
estratégias, de modo a apoiar eficazmente o fardiiante. Constituem-se, ainda, como informacées
importantes: estratégias para minimizar a cargaogpapel de cuidador implica e recursos para que
seja possivel sobreviver de forma positiva a egtaréncia.

Uma outra necessidade bastante evidenciada pelisdoves familiares refere-se ao apoio
econdmico, o qual pode advir de apoios sociaigt@yvés de algumas pensdes do Estado, para ajudar
nos gastos com despesas domésticas adicionaitos destransporte. No entanto, as caréncias a este
nivel subsistem, uma vez que, frequentemente, estgmarante cuidados de longa duragdo, que
envolvem encargos financeiros relacionados comagpé@tica, com transportes e com apoio técnico
(Payneet al., 2010). Segundo Neves (2007), esta necessidadéraiman agrava-se quando o0s
cuidados sao prestados no domicilio, uma vez quoeénassegurado o fornecimento gratuito dos
cuidados como acontece no contexto hospitalar. &#éna deste facto, quando o doente se encontra a
receber cuidados no domicilio, o familiar cuidadepara-se frequentemente com a necessidade de
alterar os seus horarios de trabalho, levando-o,ajumas situacdes, a ter de reduzir ou até
abandonar a sua atividade laboral. Tal pode aeametrda de vencimento e, portanto, necessidades
econdmicas, o que também é sentido pelos propepsces de saude que, constantemente, se
deparam com poucos recursos financeiros para dgpo® 0 necessario e eficaz aos doentes e
respetivos familiares. Estes servicos de sauden&naco, frequentemente, barreiras no que concerne
ao financiamento de servigos especificos de cugladtativos, falta de recursos para intervencdes
holisticas ecologicas, falta de recursos parainatee profissionais da area dos cuidados, entreu
(Thomaset al, 2010).

Intimamente ligadas as necessidades econOmicascdiosdores familiares estdo as
necessidades sociais. O abandono da atividadesgofal, da participacdo em atividades da
comunidade e a perda de algumas redes de apo@missqudr se encontrar sobrecarregado com a
prestacdo de cuidados, trard consequéncias asuigial, nem sempre faceis de contornar (P&gne
al., 2010). Na investigacdo de Neves (2007), ja antegate referida, verifica-se, através dos relatos
dos cuidadores familiares, que estes interrompeaasua vida social, quer por ndo se sentirem
disponiveis, quer pelas pessoas do seu circuital secterem afastado.

Por ultimo, uma série de fragilidades de caradsied e psicoldgico sdo experienciadas pelo
cuidador familiar decorrentes das constantes afiesado quotidiano, como o cansaco, o desgaste, a
sensacao de isolamento, a falta de previsibilidedige outros. Estas constantes alteracfes proyocam
no cuidador familiar, um sentimento ambiguo: por lago, a vontade de fazer uma pausa ou até
abandonar o papel de cuidador pela sensacdo depdesee impoténcia; por outro lado, o medo
constante de que o familiar possa morrer a qualgoenento tornando a sua presenca crucial (Payne

et al., 2010). Evidenciando mais uma vez a investigacabelees (2007), a autora refere-se a estes
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aspetos, dividindo-os em duas principais categos@msde fisica e saude emocional do cuidador. No
gue concerne a saude fisica, os resultados dermongfue os maiores sintomas relatados pelos
cuidadores familiares referem-se a cansaco, comsdap corpo, bem como outros sintomas
decorrentes da ansiedade (e.g. queda de cabeltaeléaapetite). Na dimensdo emocional, estéo
presentes sobretudo a tristeza, o desanimo, egastesemocional que, nas palavras dos cuidadores,
advém das multiplas atividades em diferentes damigue tém de realizar e gerir.

Se, por um lado, as necessidades dos cuidadommais sdo amplamente reconhecidas ao
nivel da literatura, por outro lado, o conhecimestbre o tipo de intervencdes para fazer frente a
essas necessidades é claramente limitado (Huetsah, 2010). No entanto, apesar desta evidente
limitacdo, autores como Hardireg al., (2011) evidenciam um aumento significativo do ntonge
intervencdes que visam melhorar os resultados elos;es prestados aos familiares cuidadores. As
intervencBes sugeridas no estudo parecem ter ema esnmultiplas necessidades dos familiares
cuidadores, uma vez que se focam quer no alivisofftimento, quer no treino de competéncias que
podem ser uma mais-valia ao longo do processo dkarce apdés a morte do familiar doente,
nomeadamente: intervencao psicologica; intervempsim-educacional no local onde o cuidador se
encontra a prestar cuidados; intervencdo com difambmeadamente nas tematicas da morte e do
luto; intervencgé@o psicoldgica via telefone, combgetivo de fornecer suporte nos momentos em que o
cuidador apresente dificuldades; intervencao covgrdomportamental, incluindo o treino de técnicas
de relaxamento, técnicas de controlo, entre outr8ggundo Hardinget al. (2011),
comparativamentecom estudos feitos no periodo 668 42001, a revisao de literatura atual, de 2001
a 2010, demonstra um aumento de 18 para 33 estudoavaliavam os resultados das intervencdes
realizadas junto de familiares cuidadores; um atonde 6 estudos para 17 estudos que avaliavam as
intervencdes unicamente focadas nos cuidadoraads,aim aumento de 2 estudos para 12 estudos
relativamente a projetos que incorporavam pré e tpéte e grupo de controlo como forma de
compreender a forma mais eficaz de dar respostecessidades de cada cuidador. Para além disto,
Hudson et al. (2010) referiram-se, num estudo sobre intervengimsossociais em familiares
cuidadores de doentes em cuidados paliativos, digaino aumento na qualidade e quantidade de
estratégias psicossociais utilizadas nas interngngém cuidadores familiares do doente paliativo.

Os estudos e investiga¢cles realizados acerca dkafes cuidadores séo, ainda, de forma
geral, focados apenas nas vivéncias e experiéigascomo necessidades de cada cuidador ao invés
de procurarem novas e melhores formas de interabar os resultados obtidos. Assim, a evidente e
crescente preocupacdo em dar resposta as necessidadg cuidadores ndo anula o importante
trabalho ainda a ser feito para que se possamedpostas mais eficazes e personalizadas. Em
contrapartida, deve existir a plena consciénciguie as respostas insuficientes de intervencdo nem
sempre se devem a falta de cuidado ou profissgmalpor parte da equipa de saiude, mas antes a falta

de recursos do proprio servico bem como uma sérieutras barreiras exteriores ao seu controle
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(Thomaset al.,2010). De facto, todos os cuidados acima mencmnddvem ser tidos em conta, mas,
se refletirmos um pouco sobre a complexidade dagib, existem algumas questdes que se impdem
e que se constituem de dificil resposta: (i) contervir eficazmente, dado o curto periodo de tempo
disponivel? (ii) qual a forma mais pertinente p@gterminar o tipo de intervengdes especificas a cad
familia, tendo em conta a falta de recursos e ténf{iig como intervir de forma abrangente e
holistica, como defendido pelos principios dos adas paliativos quando, na maioria das vezes, o
servi¢o s6 tem disponibilidade para dar respostdoaote paliativo?. Estas questdes alertam-nos para
uma série de barreiras que se constituem comouldifides acrescidas a qualidade de servigos
prestados aos cuidadores familiares (Harding.,2011).

De acordo com Pereira (2010), o cuidado prestadinaate em cuidados paliativos deve ter
por base o envolvimento e participacéo ativa ddli@anbem como a resposta as suas dificuldades e
necessidades, desde o inicio do processo, o guesponde, idealmente, ao momento do diagndstico,
até a ocorréncia da morte e processo de luto. (eito,emesmo apés a morte, serd importante
acompanhar a familia e ajuda-la a ultrapassamesta etapa, pelo que os cuidados paliativos incluem
0 acompanhamento no luto como parte integrantaigantervencao. De facto, vivenciar a perda de
um ente querido ou de um familiar € uma experiénci@, embora se espere enfrentar em algum
momento da vida, constitui-se sempre como um maneatcrise (Mazora, 2009). Sé desta forma,
atendendo essencialmente as necessidades emo@qsclogicas envolvidas no processo de luto,
serd possivel tornar a experiéncia dos cuidadaeslifires neste processo 0 mais positiva e

adaptativa possivel, de forma a prevenir a evoldedsituacdes mais complexas.
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CAPITULO Il - METODOLOGIA

3.1 - Problematica, questbes de investigacéo e dbjes
Como j& foi sendo evidenciado, assumir o papelagdliar cuidador do doente paliativo

acarreta multiplos desafios e implicacbes aos maisados niveis — psicolégico e emocional,
econdmico e social, fisco. Estas alteracBes nadédguem presta cuidados ao doente paliativo, em
particular quando os cuidados sdo prestados, d® iméarmal, a um ente querido, traduzem-se no
aparecimento de inUmeras necessidades que s6 pagrassistidas e ultrapassadas, se conhecidas e
compreendidas no seu ambito pela equipa de paiesi de saude.

Assim, partindo do que foi a pesquisapfmdamento e compreenséo acerca do estado da arte

0 presente estudo apresenta como principal qudstavestigacao:

0 Quais as necessidades sentidas pelos familiaresmdares do doente paliativo?

Com este estudo pretende-se, conhecer e compragraie as necessidades sentidas pelos
familiares cuidadores do doente paliativo nas maigadas dimensdes, homeadamente: psicoldgica e
emocional, econdmica, social, ao nivel da inforroagacessidades fisicas, e outras que possam surgir
do discurso dos proéprios.

A partir da questdo central jA apresentada, peaged a enunciacdo de questdes de
investigacdo que orientassem, de forma objetivapedfica, as dimensbes a abordar no presente
estudo. Assim, surgiram as seguintes questoevestigacao:

0] Qual o impacto sentido pelos familiares cuidadalegoente paliativo decorrentes da

assumpcéo deste papel?

(ii) Quais as necessidades de apoio psicologico e enabcgentidas pelos familiares

cuidadores do doente paliativo?

(i) Quais as necessidades deinformacao sentidas pehiifafes dos cuidadores do doente
paliativo;

(iv) Quais as necessidades de apoio econémico e dosidamiliares cuidadores do doente
paliativo;

(v) Quais as necessidades fisicas sentidas pelosdeeniltuidadores do doente paliativo;

A partir das questdes de investigacao supraciteedame-se alcancar os seguintes objetivos:

(1) Entender o impacto de assumir o papel de cuidaaar @familiar do doente paliativo;

(ii) Conhecer as necessidades de apoio psicolégico @mrabdos familiares cuidadores do

doente paliativo;
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(iir) Conhecer as necessidades de informacao dos fasitardadores do doente paliativo;

(iv) Conhecer as necessidades de apoio econdmico & dosi familiares cuidadores em

cuidados paliativos;
(V) Conhecer quais as necessidades fisicas dos faittaidadores do doente paliativo;

Além dos objetivos acima enunciados, este estuelemde a compreensdo alargada desta
experiéncia, tendo como finalidade contribuir, qyera sensibilizar a sociedade acerca desta
realidade, quer, indiretamente, para uma melhasacdidados a prestar aos familiares cuidadores do
doente paliativo.

Tendo em conta as questdes de investigacdo prenvianformuladas, a investigacédo
qualitativa parece ser a abordagem que melhor @agdeponder ao que séo o0s objetivos deste estudo.
O foco da investigacdo qualitativa é a compreensdis aprofundada dos problemas, tratando-se de
procurar compreender o que esta por “de tras” dermiéados comportamentos e atitudes. A
investigacdo qualitativa ndo tem, por norma, aqrpacao de generalizacdo dos resultados nem da
dimensado das amostras (Fernandes, 1991). Aquyestigador € visto como o principal instrumento
da recolha de dados, sendo que a fiabilidade daddi desses dados dependera, em larga escala, da
capacidade de compreenséo, da sensibilidade enttecmento adquirido por este perito (Fernandes,
1991). Fortin (1999) evidencia, igualmente, o itigaglor, ndo como um perito, mas como um
elemento do préprio processo de recolha e an&iskados, ja que o investigador é parte integramte d
processo de recolha, andlise e interpretacdo dtxssdBmbora o pequeno tamanho das “amostras” e,
portanto, a ndo representatividade sejam critioesimmente apontadas a investigagcdo qualitativa, a
mesma autora defende que, mais do que represextas da populacdo, a investigagdo qualitativa
visa, indiscutivelmente, a recolha e compreensatades validos, completos e ricos em detalhes.

Assim, considerando o presente estudo, a invesdiigqualitativa parece ser, efetivamente,
a abordagem gque mais se adequa a recolha e afgélialos relativos as necessidades dos familiares
cuidadores do doente paliativo. Com efeito, eneomd-nos perante uma situagéo complexa, de dificil
abordagem, jA que estamos perante questdes de pamla sofrimento intenso decorrentes da
vivéncia duma situacao de doenca grave, incurapebgressiva por parte de um familiar. Como tal,
torna-se essencial que esta abordagem seja feitforde cuidada, atendendo ao sofrimento
experienciado, e focada na compreensdo aprofundedgue sdo as repercussoées, dificuldades e
necessidades sentidas e partilhadas por cadadamiidador. Para além da dimensao, evidentemente,
interpretativa, a abordagem qualitativa concedeossipilidade de uma recolha de dados rica e
extremamente préxima do que sdo as necessidadesieeeada um destes cuidadores, na perspetiva
dos proprios. Esta questdo revela-se, no caso dsfitdo, como uma mais-valia, uma vez que

permite, a investigadora, tomar consciéncia detGassas quais ndo pensayriori e que ndo sao
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abordadas por conhecimentos tedricos ja existeftssm, poderdo surgir novas informagfes e com
maior detalhe, as quais fornecem mais “bagagend patompreensdo deste processo experienciado

pelos familiares cuidadores.

3.2. — Instrumento de Recolha de Dados

Embora seja concedida a possibilidade de utilinga uasta gama de técnicas no ambito
da investigacdo qualitativa, a entrevista apresemteomo um meio de evidente pertinéncia para o
estudo em causa. Esta técnica foi a escolhida é¢osttmmento para a recolha de dados de modo a
permitir recolher informacéo pertinente para afifieacdo e compreensdo das necessidades sentidas
pelos familiares cuidadores do doente paliativos alavras de Duarte (2004), as entrevistas
permitem ao investigador fazer uma espécie de “atleogem profundidade”, reunindo indicios dos
modos como cada um dos sujeitos percebe e atigmifisado a sua realidade.

Para além da literatura que serviu como um imptataguadro de referéncia, a
construcdo da entrevista baseou-se no importantelmao da publicaca@vhite Paper on improving
support for family carers in palliative ca(®ayneet al, 2010) produzido no ambito dask Force on
Family Carersda EAPC, na qual s&o identificadas as necessidadessevidenciadas por familiares
cuidadores do doente paliativo. Este documentoiusepois, de base a construcdo duma entrevista
semi-estruturada, a qual, em nosso entender, temsisnais adequada forma de entrevista para obter
o tipo de informag&o que se pretendia, uma vezpguaite recolher informagdes correspondentes a
topicos essenciais selecionados pelo investigadamearalelo, ter em conta outras questfes rakstad
pelo informante, que retratam de forma mais ricasess sentimentos, percecdes, atitudes e
convicgbes. Foram, pois, integrados, no guido dedstgos topicos gerais relativamente aos quais
se pretendia que os participantes respondessenyranalo dar resposta as questbes de investigacéo
inicialmente referidas: (1) impacto sentido decuiee de assumir o papel de cuidador; (2)
necessidades psicolégicas e emocionais dos famsiaesultantes da assumpc¢do do papel de
cuidador; (3) necessidades de informacdo que mea&vislenciam enquanto cuidador e familiar do
doente paliativo; (4) necessidades de caracteréetion e social decorrentes do papel de familiar
cuidador do doente paliativo; (5) Necessidadesdssiesultantes da prestacdo de cuidados informais
ao familiar doente; (6) necessidades decorrentss afteracbes do quotidiano provocadas pela

assumpcéo do papel de cuidador familiar do doeaitativo (Anexo 1).

3.3 — Procedimentos metodoldgicos
Depois de escolhido o contexto para realizacdostiode, o passo seguinte foi o de

elaborar e enviar um pedido oficial e instituciona autorizacdo para a realizacdo do mesmo a
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instituicio em causa. Este pedido de autorizag&nféado, via carta, para a Comissdo de Etica par
o Presidente do Conselho de Administragéo da Ui, e para a Diretora do Servigo de Cuidados
Paliativos, tendo-se obtida a autorizacao instinali necesséria a concretiza¢do do estudo(Anexo 2).

Dada a natureza do estudo e natureza sensivelgdmas das questbes colocadas,
procedeu-se, apds obtencdo da autorizagdo formatiicional, & marcagdo de uma reunido com a
enfermeira chefe do Servigo de Cuidados PaliatiZsta reunido teve como intuito dar a conhecer o
estudo que se pretendia elaborar, e ainda, sol@#@oio do servico de cuidados paliativos pssasa
realizacao. Assim, apds esta reunido, ficou acordme a investigadora poderia entrar em contacto
com os familiares cuidadores de doentes paliategsiidos na Consulta Externa deste servico, o que
seria feito por intermédio da enfermeira resporisdeemesmo. Esta op¢do primou, ndo s6 pela
facilidade de acesso aos familiares cuidadores, taakém, pela maior disponibilidade emocional e
psicoldgica sentida pelos enfermeiros do servicoetatao a estes mesmos familiares.

Obtidas as devidas autorizacfes e definidos oe@imentos a adotar, deu-se ao inicio
ao processo de recolha de dados e realizacdo ttasistas. Embora a investigadora, ao longo da
recolha de dados, privilegiasse por estar na sakspera, na qual se encontravam a maior parte dos
familiares cuidadores, a sua abordagem aos poienuaticipantes sO foi feita apds ter algum
feedback por parte da enfermeira responsavel pela Congixiterna, a qual indicava se o familiar
cuidador em causa poderia constituir-se como um bdarmante ou ndo. Quando a enfermeira
indicava o familiar cuidador como um potencial borformante, a investigadora passava, entédo, a
fazer a sua apresentacdo pessoal, a explicar gsi@bjetivos do estudo e qual o contributo que o
familiar cuidador poderia dar para esta investigagfsteriormente, a investigadora acordava, com
cada familiar cuidador, o espaco fisico e temponais adequado a realizacdo da entrevista,
possibilitando que estes escolhessem o local e mtomelativamente aos quais se sentissem mais a-
vontade para relatar a sua experiéncia e vivédsaim, importa referir que, em alguns casos, as
entrevistas decorreram antes da consulta a fandtante e, noutros casos, durante ou depois da
consulta.

Dada a natureza do estudo, houve um cuidado ekpea@escido na forma como estas entrevistas
foram dirigidas. Dentro de um vasto leque de opceitrevista de forma presencial e individual foi

a que se entendeu como mais benéfica, quer papaopssitos desta investigacdo, quer para 0s
participantes, uma vez que permitiria, a investigadanalisar uma série de aspetos relevantesaaque,
distancia, poderiam ser relegados. Uma vez qudiniggmos a familiares que eram cuidadores de

doentes paliativos, encontrando-se portanto nuamaetomplexa e dificil das suas vidas, tivemos em
conta a realizacdo de entrevistas que disponibfima tempo e atencdo suficientes e que,
simultaneamente, proporcionassem alguma aproximegéie a investigadora e os informantes, de
forma a criar um ambiente propicio e o mais intiamjgossivel. Em relacdo ao local, manteve-se um

especial cuidado a este propésito, tendo as estasvidecorrido sempre num espaco considerado
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confortavel, calmo e sem risco de interrup¢cdesBealguns momentos, as entrevistas decorreram em
gabinetes onde s se encontravam a investigadofarailiar cuidador, existiram algumas entrevistas
que decorreram na sala de espera, quando o ambeateontrava mais tranquilo. E de salientar que
os locais onde se realizaram as entrevistas fosawlledos pelos préprios familiares cuidadores, de
forma a proporcionar o maior bem-estar possivelrteras mesmas.

As entrevistas foram efetuadas pela investigad@maavadas com recurso a um gravador
audio. O tempo de realizacdo das entrevistas vamte os 20 a 45 minutos de gravagdo, sendo a
duracdo média de 30 minutos por entrevista. Nataotes é importante evidenciar que, em varios
momentos, as entrevistas foram interrompidas dewidwrises de choro por parte dos familiares
entrevistados, e pausas no discurso para se aeatim@uando as gravacdes dos relatos dos familiares
cuidadores davam por terminadas, normalmente aecsamventre a investigadora e o0 sujeito
continuava, sendo que, em alguns momentos, dessa®rsas informais, surgiram informacdes
importantes. Nestas situacdes, embora em algunemomfosse possivel retomar a gravacdo audio,
houve outros em que ndo existiu essa possibilidadejue o discurso era muito fragmentado e
existiam sucessivas pausas. Nesses momentos,eteserra anotacdo da informacdo considerada
importante em papel e lapis, documentacao est&mideonta na analise e interpretacdo dos resultados
sempre que entendido como oportuno.
As entrevistas ocorreram entre os meses de feveredbril de 2013, sendo que 0 maior nimero de
entrevistas foi realizado no més de marco. Reatgoum numero total de 8 entrevistas, momento em
que se considerou que os dados obtidos ao londe tEBpo permitiam responder as questdes de
investigacdo e objetivos previamente enunciadosstA proposito ainda, deve referir-se que, a partir
de determinada a altura, a informacéo que se aavara ser recolhida ja ndo apresentava um caracter
novo e, portanto, jA ndo era passivel de acresceotza informagdo. Estava, pois, atingida a
designada saturacao teorica dos dados, aspetdessteto, com maior pormenor, futuramente neste

trabalho.

3.4.1 — Exigéncias éticas na investigacao

Como referido anteriormente, a realizacdo destgdestoi previamente sujeita a aprovacao por
parte da Comisséo de Etica, do Presidente do Gunsi Administracdo da Instituicdo, e da
Diretora do Servico de Cuidados Paliativos. Nadastie a obtengédo deste tipo de consentimento
formal e institucional, obteve-se, igualmente, bazacao por parte de cada um dos participantes
em estudo. Acresce ainda que, no momento em qua edicitados para colaborarem
voluntariamente no estudo, era assegurado, pelestigadora, a total confidencialidade e
anonimato das informagdes e relatos recolhidoségrdas entrevistas, assim como a possibilidade

de poderem desistir da sua participacdo a qualgqasrento
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Para além da organizacdo de questdes préviasthaete dados, foram tidas em conta
algumas exigéncias éticas no decorrer da recolhaadi®s. Com efeito, perante uma situacdo
complexa, exigente e desafiante, o relato de urpar@ncia como esta pode ser dificil de reconstruir
pelo que, de forma a respeitar o tempo e espagrada familiar cuidador, a investigadora, nos
momentos de maior sofrimento, ndo impds qualquegunga nem pediu para repetir alguma parte do

discurso que ndo havia percebido.

3.4 — Selecéo e caracterizacao dos participantes estudo
De acordo com os objetivos enunciados e no sedddwoder apreender as necessidades
dos familiares cuidadores informais de doentesatpatis, reuniram-se, para o presente estudo,

participantes com os seguintes critérios:

(i) Familiares que assumam o papel de cuidadores iaferde doentes paliativos, sendo que
se entende, por doente paliativo, aquele que sentacem situacdo de sofrimento
decorrente de uma doenca incuravel ou grave, eenafgancada e progressiva (Diario da
Republica, Lei n° 52/2012 de 5 de setembro);

(ii) Familiares reconhecidos como “bons informantes”.

A opcéo do contexto em estudo recaiu sobre o @edé Medicina Paliativa do Instituto
Portugués de Oncologia Francisco Gentil, E.P.EPalto, ja que é um dos servicos mais antigos do
pais no que respeita ao desenvolvimento de cuidaal@ivos e comporta uma grande diversidade
de valéncias, como é o caso do internamento, &ssiat domiciliaria, suporte intra-hospitalar e
consulta externa, constituindo-se como uma mais-va que concerne a rigueza dos dados Nao
obstante, apesar da diversidade de valéncias,ricigmntes incluidos neste estudo foram apenas os
familiares cuidadores de doentes paliativos seguén consulta externa. Embora este critério ndo
tenha sido inicialmente incluido na investigacdmetlida que os dados foram sendo recolhidos, foi
possivel compreender que estes familiares teriaim disponibilidade psicolégica e emocional para
participar no estudo do que os das restantes &eslidas outras valéncias, indicacdo igualmente
fornecida pela enfermeira chefe do servigo aquaadarimeira reunido realizada.

Estes familiares cuidadores foram indicados pefermeiro responsavel pelo servigo, na
medida em que séo estes os profissionais respasigéala prestacdo direta de cuidados, quer aos
doentes, quer aos respetivos familiares cuidadetgsortanto, sdo os profissionais mais indicados
para identificar quem melhor poderia estar disparpara a participacdo neste estudo. Atendendo aos
critérios acima descritos, note-se que os famdiataidadores foram ainda selecionados para
participar neste estudo tendo por base a sua caplecile analise, reflexdo e descricdo da expesiénci
vivida. Assim, mais uma vez, foi através do enféeroneesponsavel deste mesmo servigo que surgiu a

possibilidade de encontrarmos os designados “bdosmantes”.Nas palavras de Morse (1994), os
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bons informantes tém de estar disponiveis paracypant no estudo, ter um bom conhecimento e
experiéncia para o fendbmeno em causa, evidengacitade de reflexdo e verbalizacdo acerca desta
experiéncia, conseguindo expressar-se de forma elaongruente.

Uma vez que seria necessario encontrar sujeipossentativos do fendbmeno em estudo -
necessidades dos familiares cuidadores de doentesu&lados paliativos - optou-se por uma
amostragem intencional, sendo que, atraves deptassével selecionar, unicamente, os participantes
que apresentem um bom conhecimento sobre deteronieadmeno, com a finalidade de o partilhar
(Polit et al, 2004). Acresce ainda o facto de ser uma amostcaveniéncia, uma vez que a recolha
de dados foi realizada num servico de cuidadostpals do Porto, por questdes de proximidade
geogréfica.

Por fim, é importante alertar para o facto de @o&forme mencionado previamente, a
recolha de dados sO ter terminado no momento emagimeestigadora sentiu que se atingiu a
saturacao teorica. Esta ocorre quando os dadatosehiassam a apresentar, de acordo com a analise
da investigadora, uma certa redundancia ou repetiéd sendo considerado relevante persistir na
recolha de dados (Fontanella, Rico & Turato, 2008)

Face ao exposto, participaram no estudo oito famed cuidadores, todas do género
feminino. A idade das participantes variou entr&84% 79 anos, sendo que cinco das oito familiares
cuidadoras tinham idades compreendidas entre @sADanos de idade. Relativamente as restantes
participantes, duas tinham entre 30 e 50 anos,aepamticipante tinha 79 anos de idade.

Relativamente as habilitacdes literarias, estamwamn entre o 4° ano de escolaridade e
formacao de nivel superior (licenciatura). Assimas @ito participantes, trés apresentam o 4° ano de
escolaridade, uma o 5° ano de escolaridade, duzamio 9° ano de escolaridade, uma participante
possuia um curso técnico-profissional - auxiliatetaeira infancia — no qual foi possivel conhexer
treinar algumas questdes importantes relativas estardo de cuidados em pessoas fisica e
psicologicamente vulneraveis. Por Ultimo, uma pgudinte tinha uma licenciatura de ensino superior:
promotora de eventos.

Por dltimo, pretendeu-se saber h4 quanto temppagiipantes assumiram o papel de
familiares cuidadoras do seu familiar, doente pabasendo que a duracdo da prestacdo de cuidados
variou entre o tempo minimo de 12 meses e o maxiend2 anos. A maioria das participantes
encontrava-se a prestar cuidados entre o periodendigo de 1 a 3 anos, sendo que 0s restantes
encontram-se divididos da seguinte forma: umaqpatnte prestava cuidados ha aproximadamente 5
anos; uma participante prestava cuidados ha sete anpor Ultimo e em maior tempo, havia uma
participante que prestava cuidados ha doze anos.

A propésito destes dados de caracterizacdo dadcipantes, emergem algumas
observacdes e reflexdes, em nosso entender, opsrtGom efeito, verifica-se, também neste estudo,

gue o sexo feminino €, indiscutivelmente, predomti@auando falamos da prestacao de cuidados ao
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doente paliativo. Embora evidéncias cientificascaa@am exemplos da prestacdo de cuidados ao
doente paliativo por parte de homens (Melo, 2008)estudos apontam para a predominancia de
mulheres neste tipo de cuidados (Metal, 2009; Fonsecat al, 2010). Ja no que concerne a idade,
os resultados foram de encontro ao que foi surgimg@laevisdo da literatura, apontando para a
existéncia (e crescimento) do numero de cuidadofesmais considerados idosos. Com efeito, as
familiares cuidadoras que participaram neste estndontravam-se, sobretudo, na faixa etaria dos 50
aos 70 anos de idade o que converge com o quadongado noutros estudos (Metaal, 2009;
Pimentaet al,2009). Embora o nosso estudo apresente uma cugdadm 34 anos, as evidéncias
cientificas demonstram que a prestacéo de cuidssktas idades sdo significativamente reduzidas em
comparacdo com a prestacdo de cuidados em idadsseleeadas. Relativamente as habilitacdes
literarias, os familiares cuidadores do preserttedes embora divididos por diferentes anos, sitgam-
na sua maioria no 4° ano de escolaridade, corrdspdo, de igual forma, ao que vem sendo
evidenciado por outras investigacdes (Silva, 20B6}.fim, no que concerne a duracdo do tempo em
que os familiares cuidadores se encontram nestacéid, embora no presente estudo a diferenca da
duracéo tenha sido significativamente diferentéréems 12 meses e 12 anos), a maioria dos fangiliare
cuidadores encontra-se a prestar cuidador entrd areps. Além disso, parece ser curioso encontrar,
no presente estudo, uma familiar cuidadora quegmsdados ao doente paliativo h4 ja 12 anos, o
gue, em nosso entender, assinala uma rutura commatydas ideias pré-concebidas acerca dos
cuidados paliativos, nomeadamente no que se rafédeia, por vezes generalizada, de que estes
cuidados sao como que uma “antecamara da monpstianto, o tempo de duracdo do doente a partir
do momento em que se encontra perante tal sitiagdlativamente reduzido. Este tipo de exemplos,
como o do prolongamento da questdo temporal, po@eer emergir uma outra perspetiva do
significado de cuidados paliativos, nomeadameideia de que, ao invés da antecipa¢do da morte, 0s
cuidados paliativos podem ser prestados ao longoedes e anos, visando, essencialmente, promover
a qualidade de vida das pessoas, quer do doerge,dgufamilia, ao longo de todo o processo de
doenca incuravel e progressiva, bem como preparpdea 0s momentos mais complexos que estas

situacBes vao impondo (Organizacdo Mundial de SRGGO).

3.5 — Tratamento e Analise de Dados
A andlise de dados iniciou-se paralelamente azes#lpo das entrevistas, uma vez que a
investigadora, a par da realizagdo das entrevigtas, 0 cuidado de ir ouvindo cada entrevista na
integra aproveitando, desde logo, para procedeadranscricdo. Embora o objetivo da transcri¢cdo
seja o de transpor as informacdes orais em infdiesescritas, este processo foi pautado por um
segundo momento de escuta, no qual, segundo Md@0io4), podem surgir hipéteses e impressdes

gue emergem intuitivamente no ato de escutar edraver. Esta recolha e analise, em simultaneo,
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permitiu, igualmente, o aperfeicoamento na formaa@a@s entrevistas foram sendo dirigidas e, ao
mesmo tempo, perceber, em que medida, os daddbidesoacrescentavam ou ndo nova informagéao.

Apoés a transcrigdo total das entrevistas, deussentidade a andlise dos dados com recurso a
técnica deandlise de conteudoSegundo Bardin (2004), a intengdo da andlise ateddo € a
inferéncia de conhecimentos relativos as condigégsroducéo. J& que a descricdo é a primeira etapa
necesséria e a interpretagdo dos dados é considerdtima fase, entdo a inferéncia € o procedimnent
intermediario que permite a passagem de uma a etdpa. Este tipo de analise € comummente
utilizada na investigacao qualitativa e é um mételanalise textual frequentemente usado aquando a
realizacao de entrevistas como instrumento dehracdd dados. Na analise de conteddo, o ponto de
partida deve ser a mensagem, embora, nas pala/fauco (2005), ndo deva ser esquecida a analise
do significado que o individuo atribui a essas neEsmensagens. Na mesma linha de pensamento,
Campos (2004) enfatiza que a analise de conte@dodeiscobrir 0 que esta por tras de cada conteudo
manifesto: “o que esta escrito, falado, mapeadafdid (2004), por sua vez, defende que a analise de
conteudo tem dois objetivos inerentes: (i) superagdincerteza, que pretende avaliar se a leigita f
pelo investigador € viavel e suscetivel de prodabstracdes a partir do conteddo expresso pelos
participantes generalizavel; (ii) enriquecimentoleitura, jA que através da leitura atenta podemos
descobrir novos conteudos e formas de confirmardomuo que se procura demonstrar.

A técnica de analise de conteudo realizadacontoudias principais etapas: a primeira, que
constou numa leitura flutuante das entrevistassguem, do ponto de vista da investigadora, as mais
ricas e completas ao nivel da informacéo; a seqgupaacorrespondeu a andlise propriamente dita e
aprofundada do contetdo das entrevistas. A estedsito, convém referir que a realizagdo da
primeira etapa — leitura flutuante — tornou-se mespmdivel, uma vez que contribuiu para a criagdo d
algumas grandes categorias, que foram sendo pidascpela analise das restantes entrevistas. A
segunda etapa, por sua vez, consistiu entdo nsewé conteldo das 8 entrevistas na sua integra e
em pormenor.

Para apoiar a andlise das entrevistas, recorraas#twareQSR-NVivod®, um programa de
suporte para pesquisa de métodos qualitativos tesni® QSR-NVivo® é umsoftwareque ajuda a
organizar e analisar facilmente as informacdesaséimturadas, com o objetivo de criar um esquema
de categorias que permita uma melhor compreensidatins que se encontram a ser alvo de analise.
Depois de inseridas as entrevistas neefevare o primeiro objetivo consistiu em criar categomas
mais aproximadas possivel da linguagem do enteslostde forma a ser fiel a sua mensagem.
Posteriormente, o objetivo passou a ser a integrdgd categorias mais detalhadas, em categorias
mais abrangentes como forma de organizar e sicglifa informacdo recolhida. Na fase final,
pudemos contar com um quadro demonstrativo dasipaiis categorias, subcategorias e unidades de
registo, contribuindo assim para uma compreens@ogada das principais mensagens dos

entrevistados.
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3.6 — Descricdo do Sistemas de Categorias

De acordo com os procedimentos acima evidenciddostiada uma grelha que integra as
categorias, subcategorias e unidades de registespondentes, como forma de organizar a
informac&o das entrevistas realizadas. E de saligie, embora se integrem novas informacées que
ndo foram pensadas previamente, a organizagdogtedita foi orientada pelos objetivos definidos do
estudo em causa (Anexa 3)
Assim, foram constituidas 12 grandes categoriabgl@al) que serdo, seguidamente explicadas,
contribuindo para uma melhor compreensdo de cada #Wmprimeira categoria — “Atitude do
cuidadol —integra as percecdes do familiar cuidador facetidaiio de cuidados paliativos e a
prestacdo de cuidados ao doente paliativo. Esegamad permite-nos conhecer de que forma o
familiar cuidador encara e experiencia a situacdm¢ por exemplo‘Otima palavra. Desafio. Um
grande desafio. Sempre gostei’hA segunda categorid Pescricdo dos cuidados prestados pelo
familiar cuidadot - faz referéncia a todos os cuidados prestados aotel@elo familiar cuidador,
nomeadamente: higiene e alimentacéo; dar medicag@pprcionar bem-estar. E de salientar que
dentro destas subcategorias se integram um numeecaidados significativos (como por exemplo: “
(...) lava-lo, vesti-Id; “ (...) dar-lhe de comér “Sou eu que Ihe dou a medicadg...) fazer-lhe
companhid. A terceira categoria — “Dificuldades na prestagie cuidados ao familiar doente” -
evidencia os principais obstaculos sentidos petoilir cuidador na prestacdo de cuidados de
qualidade ao doente. Estes obstaculos traduzemwseias niveis: “dificuldades na prestacdo de
cuidados”(como por exemplo: “ (...)esprecisar de alguma coisa mais especifica eu j& $@u
capaz”); “dificuldades na compreensédo da doencga’(como pemelo: “Nao sei, ndo percebo muito
do assunto”); “dificuldade em conciliar multiplos papéis” (com@rpexemplo:“Muita gente nao
consegue trabalhar e cuidar. E preciso uma ginasticuito grande...”);“dificuldades em criar
condi¢bes dignas para o doente” (como por exeniffomuito complicadopara tudo, para tudo
mesmo. Para ir para a cozinha, para ir para a sgla& quarta categoria — “Descri¢éo da condicéo do
familiar” — diz respeito a todos os relatos qugafa referéncia ao estado atual do doente (como por
exemplo: dependente, independente, autbnomo, Esktee) e da doenca (como por exemplo:
evolucdo, situacao atual, etc.). A quinta categefiRercecao do familiar cuidador sobre o doertde e
impacto que a doenca tem nele” — integra, a semeihda categoria anterior, relatos acerca do
doente, como por exemplo, caracteristicas do dg§ntg...mas ele € muito teimoso, muito senhor do
seu nariz’) bem como a percecdo que o familiar cuidador tegnca do impacto da doenca no doente
(“(...)...ele estava de desesperado..A)sexta categoria — “Impacto da situacdo na vidéaddliar
cuidador” — evidencia todas as alteractes senfigés familiar cuidador decorrentes da assuncgao
deste papel, nomeadamente: “alteracdes do quatiifg®im sim, tenho que deixar principalmente a
minha vida de casa)impacto psicolégico e emocional®Hoi um altura de frande sofrimento;)

“impacto fisico”("E muito cansativo. N&o imaging”)“impacto econémico” (Gasta-se muito
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dinheiro”); “impacto social”_fDeixei de poder estar com 0S meus amigos,.."impacto
profissional’(Eu? Nao, neste momento ndo consigoA).sétima categoria — “Estratégias” — faz
referéncia a todas as estratégias pensadas pelbafaocuidador, como forma de contornar as
situacdes mais complexas e geri-las com a melhalidgule possivel, quer para o familiar cuidador
quer para o doente. Por exemplo, perante a realidadisolamento social, é utilizada a seguinte
estratégia Mas olha, eu tenho um telemovel tas a ver? Istpata se ir comunicando. Ao telemével
agora comunica-se (risos)’A oitava categoria — “Necessidades” — integra $oda caréncias
evidenciadas pelos familiares cuidadores e fazréebéia a pedidos de apoio de varios niveis:
“necessidades gerais inespecifica$?efiso que me falta um bocadinho de tudo™ecessidades
econdmicas”Falta apoio ao nivel econémico)! necessidades fisicas” (“(..gcho que nem tém
Nnocao que sou eu que tenho de pegar nele paralwobaara o vestir, era preciso um apoio era),;..”
“necessidades de informacaoE(preciso que nos deem informacdeshecessidades psicoldgicas e
emocionais”(“(...) eu preciso de falar sobre as coisas que mais meamysde desabafar?)
“necessidadessociais”((...)mas que me faz muita falta, sim, faz-me. Ja ni@ sei o
gosto.”);“ necessidades espirituaid?eco a deus e a todos santos que me ajuderriecessidades
materiais” (Nao posso ter, por exemplo, uma cadeira de rod#) da mesmo para nenhuma
divisdo”). A nona categoria — “Profissionais de salde” — iategs relatos que facam referéncia a
equipa de profissionais de saude, nomeadamenteuaodiz respeito ao “apoio psicolégico e
emocional”; “apoio instrumental e criticas”. Astimds apontadas pelos familiares cuidadores, vao de
encontroa falta de disponibilidad@or parte da equipa de profissionaisaléa de esclarecimentces
falta de informacéacerca da doenca e tratamentos. A décima categthipoio ao familiar doente”

— diz respeito a todas as pessoas, organizacGesistemas que prestem algum tipo de suporte ao
familiar cuidador: “apoio instrumental; apoio econéo” e “apoio emocional”. A décima primeira e
décima segunda categorias — “Auséncia de ImpactAuséncia de Necessidades” — dizem respeito a
uma grelha compreensiva acerca da auséncia daugualteracao na vida do familiar cuidador (como
por exemplo:“Até a data ainda ndo senti qualquer dificuldadeease nivel).e auséncia de
necessidade de apoio decorrente da assuncéao dpstggomo por exempléO que for preciso para
cuidar de nés, teremoy”

Tabela 1 — Sistema de categorias e subcategorias

Categorias Subcategorias

Face a prestacéo de cuidados paliativos

Atitude do cuidador Face & prestacéo de cuidados do familiar doente

Higiene e Alimentacgéo

Descricdo dos cuidados prestados peld Dar medicacéo

familiar doente Proporcionar bem-estar
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Dificuldades na prestacdo de cuidados

Dificuldades na compreensao da doenca

Dificuldades na prestacao de cuidados 3

dDificuldades em conciliar multiplos papéis

familiar doente

Dificuldades em criar condi¢Bes dignas para o doent

Descricdo da condicéo do familiar

Aceitacdo/Negacéo da doenca

Caracteristicas do doente

Percecao do familiar cuidador sobre o

Desvalorizacdo do doente face ao familiar cuidador

doente e o impacto que a doenca tem n

]
T

Sofrimento do doente

AlteracBes do Quotidiano

Impacto da situacéo na vida do familiar

Impacto psicolégico e emocional

Impacto fisico

Impacto econémico

Impacto social

Impacto profissional

Estratégias

Gerir os cuidados

Gerir o isolamento social

Necessidades econdmicas

Necessidades fisicas

Necessidades de informacao

Necessidades psicolégicas e emocionais

Necessidades socias

Necessidades espirituais

Necessidades materiais

Necessidades gerais inespecificas

Profissionais de Saulde

Apoio Instrumental

Apoio psicoldgico e emocional

Criticas

Apoio ao Familiar Cuidador

Apoio Instrumental

Apoio Economico

Apoio Emocional

Auséncia de impacto econémico
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Auséncia de impacto psicolégico e emocional

Auséncia de Impacto . - -
Auséncia de impacto social

Auséncia de necessidade econdémica

. . Auséncia de necessidade de informacdo
Auséncia de necessidades

Auséncia de necessidade psicologica e emocional
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CAPITULO lIl - RESULTADOS

4.1 — Apresentacao e Discussdo dos Dados

Descritas as grandes categorias, passamos aamatissgutir os principais resultados, que
serdo organizados de acordo com 0 que sdo as esleddinvestigacdo e objetivospreviamente
formulados, nomeadamente: o impacto sentido pelosliires do doente paliativo decorrente da
assumpcao do papel de cuidadores; as necessiddde®gicas e emocionais sentidas pelo familiar
cuidador; as necessidades econémicas e sociaidasepelo familiar cuidador; as necessidades ao
nivel da informacdo sentidas pelo familiar cuidads necessidades fisicas sentidas pelo familiar
cuidador; as alteracdes sentidas pelo familiaraiodno seu quotidiano. Passamos, pois, a apresenta
e discutir cada um destes aspetos e necessidadefamdiares cuidadores informais do doente

paliativo.

4.1.1 - Impacto sentido pelos familiares cuidadoreslo doente paliativo decorrente da
assumpcao deste papel.

No que se refere ao impacto sentido pelas fandliatedadoras do doente paliativo que
participaram neste estudo, a assumpcéao destetpapelm impacto significativo, quer nas suas vidas,
quer, para si préprias, enquanto pessoas. Estecimparificou-se nos mais variados dominios:
psicolégico e emocional, fisico, social, econénganaterial.

O “impacto psicologico e emocional” pardee sido a alteracdo mais evidenciada pelas
familiares cuidadoras, sendo que se apresentou w@ior expressividade no discurso das
participantes. Nesta subcategoria foram codificaoldas as unidades de registo que evidenciassem as
repercussdes sentidas a nivel psicoldgico e emmliciommo resultado de assumir o papel de
cuidador(a) do familiar doente, bem como sentinerdssociados, nomeadamente: sofrimento;
desgaste e/ou cansaco psicoldgico; preocupacgao, aeskespero, impoténcia, entre outras.

Ao longo das entrevistas foram, efetivamente, tifleados relatos muito focados no
“sofrimento emocional” que a vivéncia deste tipasideacéo acarreta; nas suas palavras:

“Isto ndo € nada facil, nada nada facil. A gentefreomuito por causa deste tipo de
problemas (E4);

“Acho que € uma experiéncia, uma experiéncia densehto”. (E6).

Conforme podemos depreender, estes resultadosrgamr com os encontrados na literatura,
sendo que, como evidenciam Scildmend. (2011), os cuidadores de doentes paliativos sao,
frequentemente, referenciados a este tipo de exgpigeisamente por apresentarem dificuldades em
gerir a ansiedade a pressao que a situacao impbésuR vez, Paynet al (2010) referem-se a este
tipo de repercussGes ao nivel da salude e bem-@siacional, evidenciando que, para além do

impacto causado pelo conhecimento antecipado déerdorente querido, os familiares cuidadores



experimentam outros sentimentos diretamente reladims com o ato de cuidar, como a impoténcia
face a doenca, a tristeza, a ansiedade, o desgn@paevolta, a frustragdo, aumentando assim, o
sofrimento psiquico. Nao obstante é fundamentargal que a percegéo que as entrevistadas tinham
relativamente ao suporte emocional e instrumentakttido por outras pessoas (profissionais ou das
suas relacdes pessoais) exerce influéncia no impaatoldgico e emocional sentido. De uma forma
geral, quando as entrevistadas se sentiam apoiaagcional e instrumentalmente, embora
continuassem a evidenciar sentimentos de tristezaf@mento, a dimensdo da sobrecarga era
significativamente menos explicita. Em contrapastiquando as entrevistadas se sentiam menos
apoiadas, os relatos de sobrecarga e exigéncialdagta e emocional sdo significativamente maiores.
A titulo de exemplo, houve uma entrevistada que fedoreferéncia a qualquer tipo de apoio de
ambito emocional e instrumental, tendo evidencigml, inUmeras vezes ao longo da entrevista,
sentimentos de desespero, desesperanca, assimuommeercecdo de sobrecarga fisica e emocional,
como o ilustram os seguintes excertos:

“E horrivel, ndo sei o que lhe diga, é horrivel sdsperante, sufocante (choro)Eq)

“...muito farta, muito desmotivada, muito tudo de mal(E6).

Para além do sofrimento, também os sentimentdsedeio” e “preocupacao”, parecem ser
dominios muito presentes no dia a dia destas faedlicuidadoras. Vejamos:

“E muito complicado, porque uma pessoa sai paraialg coisa e fica sempre com o coragao
nas maos, com medo gque aconteca alguma coisa oo'a$4);

“Mas eu as vezes vou para casa mas ja ndo me sntpflto com medo, torno a vir antes de
me ir deitar para ver se ela estd bem se ndo esté&Ll).

De forma evidente, a literatura aponta-nos tamigara estes sentimentos de receio e
preocupac¢édo constantes, 0s quais estdo muito peeseeste tipo de situagbes. Com efeito, a vivéncia
dum processo de doenga cronica, incuravel e prEigee® marcada por niveis significativos de
incertezas, quer porque o cuidador tem sempreoquiante a evolucdo do estado de sadde do
familiar doente, quer porque existe a constanteqogacdo de ndo saber dar respostas as multiplas
exigéncias que a doenca acarreta (Pereira, 2010jto Membora o receio evidenciado pelos
entrevistados estivesse, maioritariamente, reladioncom situacbes do presente, uma das
entrevistadas demonstrou receio perante o futameadamente acerca da possibilidade da morte do
familiar doente:

“Pergunte-me antes se eu estou suficientementeapdp para lidar com a morte, porque
isso eu ndo estou. Nao sei sequer se ha formaslatedom ela, porque eu fujo a todo o custo de
pensar nisso. Nao sei lidarE6).

Segundo Capellet al (2012) embora, muitas vezes, os cuidadores teiphama consciéncia
do futuro mais ou menos préximo, do seu familiagrde, tendem a ter alguma dificuldade em aceitar

e falar sobre questées mais complexas, como éoadeasiorte. Estes autores evidenciam ainda que os



familiares cuidadores estdo repletos de sensib#idao falarem do seu parente doente, mesmo
sabendo que ndo h& mais possibilidade de curae§uE® €, igualmente, um dos sentimentos
bastante presente nos relatos das familiares cuigsdjue participaram neste estudo, sendo que, em
muitas alturas, a experiénciada situagéo foi descomo “desesperante”:

“E desesperante.” E4);

“E horrivel, ndo sei o que |he diga, é horrivel sésperante, sufocante (choro)Eg).

Embora os relatos anteriormente exemplificadognsa)s que se encontram mais presentes
nas entrevistas realizadas, ha que salientar guéasdliar cuidador do doente paliativo podera
também suscitar sentimentos com conotacdes sigtifianente menos negativas, como evidenciado
por dois dos entrevistados:

“Sinto-me de bem comigo por saber que estou a cuide” (E3);

“Mas quando me deito a noite e penso que ja passaig um dia e fui capaz de cuidar dele
mais um dia e cuidar bem, fico em paz comigg3);

“Nao me importo nada., sinto-me bem em cuidar d€lg4).

A partir do que séo estas afirmacdes, podemosnitsgue, embora exigente e gerador de
multiplos desafios, prestar cuidados ao familiaerde podera trazer sentimentos de bem-estar
pessoal, de realizacdo e até a sensacgéo de “deverido”. Esta ideia € defendida por Coletral,
(2002), que evidenciam aspetos positivos associanl@o de cuidar, como companheirismo, sentido
de recompensa, cumprimento do seu papel, sentimalgofelicidade e satisfacdo por estarem a
cumprir a tarefa de cuidar do seu familiar. Porvwem Paynet al. (2010) enfatizam, de igual forma,
esta questdo, fazendo referéncia a experienciasngmentos positivos durante a prestagdo de
cuidados, na medida em que estes séo decorrenaegiticao social por se ter tornado cuidador.

As “alteracdes do quotidiano”, por sua s&a, indiscutivelmente, um dos grandes impactos
sentidos pelos familiares cuidadores, emergindo raas diversos niveis. A este propoésito, as
entrevistadas referiram-se a alteragfes ao nivetgimizacdo do dia‘Beixo as minhas coisas para
quando as conseguir fazer. Se nao conseguir faziicdm, depois faco quando tiver tempo. E'1],
reducdo de tempo“(...)...porque € o que o eu digo, eu antes ndo erarggmha tempo para fazer
tudo, agora todo o tempo é pouco por causa delad®qE1),'ndo tenho qualquer tempo que seja
para mim.”(E6) -, e & impossibilidade de tempos livré®eixei de poder passear. Neste momento
nao tenho ido passear, hdo ha mais tempo para i5(5).

A este propoésito, Payret al(2010) fazem também referéncia as acentuadasc@esrajue os
familiares cuidadores tém de fazer no seu quotidia®ndo que estas provocam uma série de
fragilidades de caracter fisico e psicolégico, camzansaco, o desgaste, a sensacao de isolamento, a
falta de previsibilidade, entre outros. J& Camp@sit® (2009) consideram que o desempenho deste
papel de cuidadores informais apresenta fortesicagiles na vida pessoal, familiar, social e laboral

do familiar cuidador, exigindo dele uma enorme cajzale de gestdo aos mais variados niveis.



O “impacto fisico”, embora ndo evidenciado de fart&o significativa, foi também referido
pelas familiares cuidadoras que participaram nestedo como uma dimensao que vem sofrendo
algumas transformacdes a partir do momento em sgigraram este papel. De uma forma geral, este
impacto fisico € demonstrado através de relatosdgueonstram cansaco, desgaste fisico e falta de
forcas, devido ao esfor¢co que é necessério pastapriidados ao doente. Vejamos nas palavras das
préprias:

“E muito cansativo. Ndo imagina(E4);

N&o é facil, o meu irm&o é pesado e eu tenho @ fado...[lagrimas]” (E9).

Relativamente a dimensé&o da saude fisica, a rmalos cuidadores tém de realizar trabalhos
pesadosd.g.dar banho ao doente, vesti-lo, mobiliza-lo) conm é&so de todas as entrevistadas no
presente estudo. Estas tarefas que exigem maiargedisico constituem-se, por si s4, como uma
dificuldade, dificuldade esta que é agravada quarsdpréprios cuidadores apresentam problemas de
saude, que contribuem para o agravamento desdasmes fisicos, tornando o cuidador mais fragil e
menos preparado para a prestacdo de cuidados (Paghe2010). De facto, uma das entrevistadas
referiu mesmo o surgimento de um problema de orfisite devida a prestagdo de cuidados ao
doente:“Estou a comecar a ficar com problemas nas cogtagjue ndo € facil pegar num homem
destes para deitar na cama, para levantar, parals@mho, para fazer essas coisas todds9)

O “impacto economico’foi igualmente evidenciaddageentrevistadas como um aspeto que
sofreu alteragdo a partir do momento em que sdouni@ prestacdo de cuidados. Embora,
aparentemente, a maioria das participantes estgaseguir gerir este dominio, o impacto parece ter
sido significativo e com tendéncia a acentuar-ga ooprolongamento da doenga em tempo, sendo
que algumas familiares cuidadoras evidenciaramsew discurso, a antecipacdo de necessidades
ligadas a este nivel. Nas palavras das proprias:

“Gasta-se muito dinheiro(E4);

“Sim, é. E muita despesa mesmo. Mas tem que sei@ympe remédio.(E4).

Além disso, algumas entrevistadas referiram goyoea ndo sentissem grandes dificuldades
ao nivel econdémico, houve a necessidade de alteyaestilos de vida e reduzir as despesas,
nomeadamente no que se referia a bens supérfluns, forma de equilibrar o orcamento mensal:

“Que a vida ndo esta facil, estd muito complicadiéas privo-me de muitas coisas para
equilibrar.” (E4).

A dimensédo econdmica €, sem duvida, uma das aqsestdito discutidas quando falamos das
implicacdes e repercussdes de assumir o papehdkafacuidador do doente paliativo. Isto porque,
guando nos dedicamos a prestacao de cuidados aifoenum ente querido, a atividade profissional é
afetada, total ou parcialmente, podendo reduzistadéorma, o poder econdmico, anteriormente
alcancado. A este proposito, Neves (2010) resadllaia de que, se o familiar cuidador tem de fazer

estes ajustes laborais, entdo os resultados igiuzir-se num comprometimento econémico e



financeiro. Para além disto, a autora evidencia @pieservicos necessarios para cuidar do doente
paliativo sdo dispendiosos, sendo que em algunsemims as familias passam necessidadesde apoio
econdmico por parte de sistemas, organiza¢cdesssoge exteriores. Vejamos:

“As coisas ndo sdo propriamente baratas, pelo meltifs eurosé logo para medicagédo. Isto
€, sem davida o mais caro; é difici(E6).

Intimamente relacionado com o impacto econémidé es‘impacto social’, sendo que, a
partir do momento em que as familiares cuidaddodgcam de alguns gastos (por exemplo associados
a saidas, jantares e passeios), constatam umadoceduentuada nos seus convivios com colegas e
amigos. Algumas entrevistadas sentiram uma dimiiouita vida social, sendo que, em algun casos,
deixou mesmo de existir tempo para esta vertente:

“Deixei de poder estar com 0s meus amigoqEB3);

“L& esta, a amizade ndo se consegue manter pooggee eu tenho que equilibrar o que é
melhor para a minha mae e o que é que é melhor @arabalho.” (E6).

Esta questdo da dimensao social é igualmentetidiacpela literatura, sendo que ha fortes
evidéncias de uma reducdo ao nivel da vida sogialrtir do momento em que o familiar assume o
papel de cuidador. De facto, esta foi uma dimelts@tante apontada pelas entrevistadas ja que na
generalidade, houve a necessidade de abandonaomppieto esta vertente social. Para além disto,
acontece que a exigéncia do ato de cuidar implinadasgaste significativo, levando o familiar
cuidador a relegar estes convivios por falta deodigilidade psicologica:

“Eu agora depois do dia de trabalho, é outra patie outro dia de trabalho, que é cuidar da
minha mée."(E6).

“Palavra puxa palavra e parecendo que néo, ege file situacbes desgastam muito uma
pessoa, fazendo-nos perder a paciéncia até parasimgies conversa(El).

De facto, uma das primeiras transformacfes apastadr Paynet al(2010) refere-se as
constantes alteracdes que obrigam o familiar a gg@eoer mais tempo em casa a dedicar-se ao doente
em detrimento de outras atividades. Além disso famsiliares cuidadores evidenciam que eles
préprios, a partir do momento em que comecam aasresidados, deixam de se sentir disponiveis
para manter as suas relagdes sociais, pelo pridgsgaste da situacdo. (Neves, 2010). A autoraerefer
ainda que embora os familiares cuidadores tenhasci@ncia das alteracdes ocorridas nas suas vidas
em virtude da situacdo que vivenciam, este impa&tofoi necessariamente negativo, ja que estavam
focalizados no cuidar do doente familiar:

“A gente tem que ter um objetivo, 0 que é que éimpizrtante, eu peso na balanca e o mais
importante é ter a minha mae ca, como tal tenhomedocar nisso.(E6).

Por ultimo, vérios relatos demonstravam que agsonpapel de familiar cuidador de um
doente paliativo acarreta uma série de “impactasgfigsionais’ Com efeito, se a maioria das

familiares participantes neste estudo ndo abandonarsua atividade profissional devido a prestagéo



de cuidados, na generalidade, a prestagdo de osidaal familiar doente levou a que algumas
transformac6es ocorressem a nivel profissional eaoi@mente:

“Nao. Conseguir conciliar ainda consigo, s6 queitasl das vezes trabalho aos fins de
semana e tiro dias”.E1)

“Ao nivel da concentracdo, afeta-me bastante, perquitas das vezes ela precisava que eu
ficasse com ela e tenho que ir trabalhar, na¢ES).

O familiar cuidador dedicado aos cuidados da peskmente poderd, com efeito, ter de
interromper a sua atividade profissional ou paasdedicar-lhe apenas tempo parcial (Pagthal.,
2010). A este propdsito, ainda, também Neves (2@f6re que os familiares cuidadores geram a sua
vida profissional de acordo com o estado de sadddodnte, o que foi também notdrio no presente
estudo:

“Conseguir conciliar ainda consigo, s6 que muitas dazes trabalho aos fins de semana e
tiro dias’ (E1).

N&o obstante, deve salientar-se que a maioriemtasvistadas ja ndo se encontrava a exercer
qualquer atividade profissional aquando da redliaatas entrevistas, sobretudo pelo facto de algumas
encontram-se, ja, reformadas ha um periodo de teigpdicativo. Neste sentido, interrogamo-nos se

a inexisténcia de outras possiveis alteracbeeaest! ndo poderdo dever-se a este facto.

4.1.2- Necessidades de apoio psicolégico e emodiaamtidas pelos familiares cuidadores do
doente paliativo

Tendo em conta que foram referidos impactos saatifos ao nivel psicolégico e
emocional, também as necessidades a este nivekddentes, denotando-se, da parte das
entrevistadas, algumas dificuldades em gerir esterdado.A este propdsito, Payeieal. (2010)
referem que uma das primeiras necessidades ddgafaié, precisamente, a hecessidade de apoio
psicolégico e emocional. Com efeito, acompanharuiglac de uma pessoa num estado téo
complexo e vulneravel, sobretudo quando esta peSsama familiar ou ente querido, acarreta
custos a varios niveis, contribuindo para o sofntm@&mocional.

Neste sentido, duas participantes, referiram assitade de apoio emocional, como forma
de receber auxilio nos momentos mais complicada@gede nas suas palavras:

“Vou ter de pedir ajuda a nivel emocional, porquei sjue € uma fase muito mais
complicada”(E2);

“...depois uma pessoa fica mais para la do que mpa&& ndo hd um que seja para apoiar,
e isso é muito triste, precisar e nao tefe9).

Uma outra necessidade evidenciada por trés entidais prendeu-se com a necessidade de
conversar, como forma de partilhar alguns dosmmentios mais dificeis de lidar; vejamos:

“...falar com alguém para me dar algum apoio paraigeto tudo” (E3);



“Nao sei, sinceramente ha tanta coisa, e ao memmpoO eu vou-me remediando. Mas sei
|4, faz falta uma pessoa, uma visita, uma convensapmbro, as vezes um abrigo.” (E9).

Para além desta necessidade, uma entrevistadau rqtex precisava constantemente de
desabafar, ou seja,mais do que iniciar ou mantex comversa sobre a experiéncia, existia a
necessidade eminente de expor e partilhar commalggésentimentos mais dificeis de guardar para
si, como o ilustra o seguinte excerto:

“N&o é facil estar nessa situacao, digo-lhe, euipeede falar sobre as coisas que mais me
custam, de desabafar, esta-me a saber muito bemdahsigo, precisava..(E1).

Uma ultima necessidade evidenciada pela maioseedtrevistados refere-se a necessidade
de acompanhamento psicoldgico:

“Sim, era um espacgo pra mim, porque eu sinto que tefitho o meu espaco. Eu nunca
tenho espaco nem tempo para mim. Mesmo quandadatoas pessoas € basicamente sobre as
evolucBes da doenca, é tudo focado na minha maesaandoenca. Nunca em mim... choro muitas
vezes sozinhas, é muito difichord” (E1);

“Sim era bom, era sempre bom ter alguém que mesgadanivel psicologico...EQ);

“Foi muito bom, foi uma grande descarga de pes@mnaelho, e talvez seja isso que eu
mais preciso, quanto mais ndo seja para tirar algo@so de cima que nos esteja a incomodar.”
(ED).

Estes relatos coadunam-se com o que é referiddlgimr (2003). A autora evidencia que
estes familiares cuidadores apresentam necessidatu®sonais e psicoldgicas significativas, sendo
que necessitam de efetivas manifestacdes de mespeibmpreensdo por aquilo que sédo as suas
crencas e atitudes. Esta autora refere ainda caoim e disponibilidade, por parte da equipa de
profissionais,sdo uma mais-valia para que estedgpmecessidades possa ser satisfeito da melhor
forma possivel.

Em nosso entender, € neste ponto que o psicOlagierd ter um papel crucial,
nomeadamente porque podera ser o profissionalintitedo para dar uma resposta afetiva adequada
ao que sao as principais necessidades emociondismilear cuidador. A contribuicdo do psicélogo
vem recuperar a ideia que o ser humano é muito deague uma dimenséo fisico-bioldgica, sendo
que devera ser situado num contexto de maior ggdid, tendo por base a suas dimensfes
psicolégica, social e espiritual (Pessini & Beriagh2004). O papel do psicologo em cuidados
paliativos, podera sero de auxiliar o doente eubmeamente, os familiares cuidadores a encontrar
uma nova diregdo, com novos valores e significadtvayés da oferta de um espagco que possa ser
individual e livre para a partilha de sentimentosxperiéncias de dificil gestdo. Cabe ao psicologo,
preservar, acarinhar e dar condigfes fisicas, nsergapirituais e sociais que sirvam como um
importante apoio no decorrer deste processo (Casimar 2008).A este proposito, Jungsr al.

(2010) evidencia o psicélogo como um importantefigsmnal no contexto de cuidados paliativos,



referindo, porém, que a prestacdo de servicos mEsténio parece ainda ser um tanto arbitraria.
Eventualmente, poderemos falar do trabalho do logjoéem questdes de fim de vida;no entanto, o
seu papel em cuidados paliativos parece ndo séa &0 reconhecido e delimitado como em outros
contextos mais comuns. Apesar deste aparente destorento, o trabalho do psicélogo revela-se,
em nosso entender, imprescindivel no contexto dietipas. Espera-se, por exemplo, que 0s

profissionais de saude tomem conhecimento de algdmamicas psicolégicas em doengas terminais,
bem como competéncias de comunicacdo e avaliagcdosce psicologico, tdo comuns nestas

situacoes.

4.1.3 - Necessidades de apoio econdmico e socias damiliares cuidadores do doente
paliativo.

No que concerne as necessidades de apoio econdemndoora estas tenham sido
evidenciadas no presente, algumas necessidadesps nm&gnificativas — as necessidades
econbmicas — foram referidas pelas familiares cadess como uma das necessidades que,
futuramente, seriam mais notérias. Com efeito, embodata de realizacdo das entrevistas ndo se
verificassem caréncias acentuadas a este nivetessatbam, no discurso das participantes,

preocupag¢fes quanto a algumas necessidades dodéamdmico, nomeadamente:

0 ‘“despesas com a medicacaoPRrécisdvamos de alguma ajuda a nivel de subsidioa p
medicacdo."(E4);

0 ‘“gastos acentuados nos tratamento§’:e tratamentos, j& somos dois a gastar, sem
trabalhar” (E4);

0 ‘“despesas na prestacdo de cuidadbs’diga-se de passagem, que a ajuda econdémica sera,
do meu ponto de vista, uma das dimensdo que maipregisar, neste momento as coisas ja

se estdo a complicar... O dinheiro ndo dura pamape!” (E2).

Como foi referido anteriormente, as entrevistadpsntavam, ainda, para um acentuar
significativo destas dificuldades a medida que enda se prolongasse no tempo, quer porque a
doenca tenderia a piorar, quer porque, quanto avaiscada a doenca, mais cuidados viriam a ser
necessarios. Vejamos:

“Se as coisas se prolongarem por muito tempo, acleongio temos maneira financeira
para aguentarmos(E1).

“Vou ter de pedir apoio econdémico tamb&ia2).

Embora a literatura reconheca a existéncia denalgubsidios fornecidos aos cuidadores
como forma destes abandonarem temporariamentdalhoae se dedicarem a prestacao de cuidados,
este tipo de apoio econdmico ndo alcanca tododesqgee sado cuidadores informais, nem satisfaz as

necessidades econémicas por completo. De fact tipst de cuidados prolonga-se por periodos de



tempo significativos (conforme vimos, em algunsosasao longo de anos) o que implica gastos
financeiros exacerbados aos mais variados nivaism@et al.,2010). Para além deste facto, tendo em
conta a situacdo da maioria das entrevistadasdquamloente se encontra a receber os cuidados em
casa, implica que os horéarios de trabalho se aiterefluenciando, desta forma, o rendimento
econdmico.

Intimamente ligadas as necessidades econOmicas cdiofdores familiares estdo as
necessidades sociais. O abandono da atividadesgofal, da participacdo em atividades da
comunidade, e a perda de algumas redes de apd#issaobretudo por os familiares cuidadores se
encontrarem sobrecarregados e ocupados com agdiesle cuidados, traz consequéncias a nivel
social, nem sempre faceis de contornar (Payred., 2010). Também Neves (2007) se referiu a este
aspeto, indicando a necessidade de os familiaidadnres, por vezes, terem de interromper a sua
vida social, quer por ndo se sentirem disponivpisy pelas pessoas do seu circuito social se terem
afastado.

Relativamente as necessidades de apoio socia@ntasvistadas fizeram referéncia a esta
dimensao, evidenciando, a perda da vertente s&giabora tal signifique uma perda importante das
suas vidas, as entrevistadas referiram ainda quealdicariam da prestacéo de cuidados ao familiar
em prol de uma vida social mais ativa. A propoésidgocategoria “necessidades de apoio social”, e
conforme jé& foi referido,esta foi dividida em dsabcategorias:

0 Necessidade de maior convivio com amig@aro que eu gostava de estar mais com 0s
meus amigos, claro que precisava mais tempo parastes momentos, estes momentos sao
Muito precisos e eu gostavéeb);

0 Necessidade de maior contacto com outras pess@agira se me pergunta se me faz falta
momentos que tinha de espairecer, de estar conoggessde passear com alguém, de ter boas
conversas, de colegas do trabalho, de me cruzaresimou com aquele na rua, é claro que
tenho, obvio que tenho ndo €29).

De facto, como a literatura evidencia, o abanddao atividade profissional contribui
diretamente para a reducdo de uma vida social, sévalo que esta atividade comeca a ser substituida
por mais tempo passado dentro de casa, tempoeziiteado ao doente. Para além disto, o tempo que a
prestacdo de cuidados ocupa impede, frequentenmpraey familiar cuidador continue a usufruir da
sua rede de apoio, quer por falta de disponibiedadhporal, quer por falta de disponibilidade menta
do préprio familiar cuidador (Paym al.,2010).

4.1.4. Necessidades de informagéo sentidas pelomifeares dos cuidadores do doente
paliativo



Relativamente & necessidade de informacao, estenf@s das grandes areas apontadas pela
generalidade das entrevistadas. Pastnal. (2010) referem que esta necessidade de informzud®
dever-se ao facto da informacéo ser de dificil swes ainda de dificil compreensédo, sendo que, no
presente estudo, as entrevistadas demonstravamsitames decorrentes de ambos os fatores. De
facto, a partir do discurso das participantes desetque as necessidades de informagéo decorriam de
diferentes causas: dificil acesso, informacao pquexeetivel, pouca disponibilidade da equipa de
profissionais, entre outras.

Assim, quatro das entrevistadas evidenciaram ass@&tade de ter “mais conhecimento
sobre a doenc¢a”, nomeadamente:

“(...) fazem falta no sentido de me ajudar a percebelasaisie eu nao sei(El);

“(...) mas sem duvida que eJamformacdo sobre a doerjgd sempre precisa, eu falo por
mim. Eu devido ao que leio e ouco estou mais owsiriormada do problema ndo é, mas nunca
totalmente.”(E2).

Por sua vez, duas entrevistadas referiram seiftr ifformacdo ao nivel dos “cuidados a
prestar”, sendo que, embora conhecam a doencaro® faprofundada, consideram néao ter um
conhecimento suficiente acerca dos cuidados agprest

“E assim, eu nisso precisaria de ajuda, ajuda agehide me dizerem: "olha € assim que se faz",
sei 14, informacdo sobre tudo o que envolva essé$ados, eu ndo sinto que perceba muito do
assunto. J& pensamos em pedir auxilio para essest@ps mais complicadagE4).

Para além deste dominio, duas das estaglds referiram mesmo a necessidade de receber
“dicas especificas” para o seu caso, como form@ekdar cuidados com a melhor qualidade possivel:

‘Precisava, provavelmente, de algumas dicas maiscéfggas, de alguém que conhecesse 0
meu caso ao pormenor e me ajudasse a resolvemddepnas. “(E2).

Uma outra necessidade de informacdo evidéacpelas entrevistadas prende-se com
a“informacdo sobre os procedimentos”. Segundo slgetatos, acontece, frequentemente, que as
familiares cuidadoras ndo tém qualquer tipo de eoiniento sobre os procedimentos médicos aos
quais o doente vai ser sujeito, nem no presenibe,nuefuturo, sendo que esta falta de informacao cri
alguma ansiedade e imprevisibilidade no familiadador:

“Se calhar, sim. Talvez mais apoio por parte dogitas. Nem sei se ela ficara c4, se ela chegara a
ficar ja aqui hoje, se ir4 para casa, ndo sei nadalvez ainda tenha de fazer umas transfusfes
durante a tarde(E1).

Estas necessidades de informacdoceAmmmente discutidas na literatura. A titulo de
exemplo, Casmarrinha (2008) evidencia claramemgienzds dificuldade em obter informacéo, aspeto
também manifestado pelas entrevistadas, nhomeadamentivel da propria doenca, da situagao
clinica do doente, e ainda em relacdo ao progrshia@uséncia de informacao pode contribuir para

uma prestacao de cuidados ineficaz, o que podedica; quer o bem-estar do doente, quer o do



familiar cuidador. Torna-se urgente a disponibg&a de tempo e atencdo por parte dos profissionais
de saude, de forma a contribuir para o alargameestias informagfes. Payre al (2010)
evidenciam, igualmente, a necessidade de informaf@imando que esta pode revelar-se de dificil
acesso e, sobretudo de dificil compreensdo. Natames alguns autores sugerem ja possiveis
estratégias como forma de dar resposta a estasigads, uma das quais pode ser, precisamente, a da
realizar conferéncias familiares(Fineberg, 2005neajalingam 2008). Conforme referimos
anteriormente, estas reunidespoderdo cumprir wbgetdiversos: (i) clarificar os objetivos dos
cuidados; (ii) explorar expectativas e esperanids;explorar opcdes terapéuticas; (iv) explorar
dificuldades de comunicacdo; (v) prestar apoio enselhamento (Neto, 2003). Estes momentos
poderdo, pois, tornar-se Uteis, na medida que godgermitir a troca de informacdes, a discussao de
estratégias e metas, a elaboracdo de planos cosjuentre outros, contribuindo quer para o

esclarecimento de davidas, quer para a partillsedgmentos e experiéncias (Hudsbml, 2008).

4.1.5- Necessidades fisicas sentidas pelos faméimrcuidadores do doente paliativo

No que se refere as necessidades fisicas, estam também relatadas pelas familiares
prestadoras de cuidados que participaram nestdoedfste aspeto € referido, fundamentalmente, em
termos de pedidos de apoio expressos pelas partie e decorrentes do cansaco e desgaste fisico
que sentem devido a realizacdo das seguintes adiasd de prestacdo de cuidados: ajuda para
movimentar e levantar o doente, ajuda para tratémipara o hospital ou para outros locais, apoio
para os cuidados de higiene e alimentacdo; entresogue exijam o constante esfor¢co fisico do
familiar cuidador. Neste sentido, os pedidos decapanifestados podem ser divididos em:

0o “necessidades de apoio nas lides domésti¢gsassim, eu estou a falar essencialmente de
apoio para limpar a casa{E3);

o “necessidades de apoio na prestacdo de cuidadoeabites de higiene™E complicado, as
pessoas vém e acho que nem tém noc¢do que sou éenfoede pegar nele para o banho,
para o vestir, era preciso um apoio era.. mas a0isso.)(E3); ou aindg...) ajudar-nos
nas rotinas de higiene e coisas do génef&3);

0 “necessidades de apoio na prestacdo de cuidadogspieificados™ Eu também tenho
muitos problemas de coracdo e mais dia menos dimpém eu ficarei fragilizada, vou
precisar de ajuda, ndo duro muito tempo saudavés3).

Em algumas situac¢des, como o caso do relato antérpossivel compreender que, embora as
entrevistadas sintam, atualmente, algumas necdssidde ordem fisica, a antecipacdo de futuras
necessidades a este nivel € bastante expresgiwg, constitui umas das grandes preocupacdes para
estas familiares cuidadoras. E ainda de salieniacpercecdo que as cuidadoras tém acerca das suas
préprias necessidades fisicas pode ser influengietta idade que tém. Com efeito, no presente

estudo, como referido anteriormente, a faixa etamgalominante € entre 50 a 70 anos, sendo que as



familiares cuidadoras destas idades apresentandsivplmente, maiores dificuldades ao nivel fisico
sobretudo quando compradas, por exemplo, com sadoFa de cuidados de 34 anos, que se sente
mais capaz de fazer esforcos fisicos.

A semelhanca das necessidades psicoldgicas e @maisitambém as necessidades fisicas
vém sendo evidenciadas pela literatura, principatengiuando falamos de cuidadores com idades
mais avancadas que apresentam dificuldades evideatprestacéo de cuidados. Efetivamente, alguns
cuidadores realizam trabalhos pesadog.(ar banho ao doente, vesti-lo, movimenta-lo), @ pode
constituir-se como uma dificuldade. Esta dificulelaél agravada quando os proprios cuidadores
apresentam problemas de saude fisica, agravandmadgsituacdes que, consequentemente, poderédo

por em causa a prestagdo de cuidados (Retyeie 2010).

4.1.6 - Outras necessidades sentidas pelo familiewidador do doente paliativo

Para além das necessidades acima descritas eequiepn dar resposta as questdes de
investigagao deste estudo, no decorrer da reatizeg8 entrevistas foram sendo referidas outras
necessidades sentidas pelas familiares cuidadordsehte paliativo que participaram neste estudo.
Uma das necessidades que emergiu ao longo dasvistatse diz respeito as “necessidades
espirituais”,nomeadamente no que se refere aose@meios e estratégias de cariz espiritual como
forma de sentir apoio nos momentos de maior sofiimeA este nivel, as entrevistadas evidenciaram,
em VArios momentos, 0 recurso a rezas, a oracg@sneessas, a crencas em Deus, como forma de
enfrentar determinada situag&o, aparentementecoiglexa:

“Que Deus me ajude, a enfrentar a doenca, é o qeagu (E1);

“Peco a deus e a todos santos que me ajudem. Rprs@ fé me tem ajudado muito. Nos
momentos mais dolorosos, em que nao sei 0 quedqearsar, comeco a rezar (E2);

“E como te digo, eu sou um bocado forte, quandbdd@.” (E5).
A espiritualidade constitui uma parte complexa didimensional da experiéncia humana e incorpora
dimensdes cognitivas, experienciais, emocionais esmm comportamentais. Frequentemente, a
espiritualidade é expressa sob a forma de religols, algo notério no discurso das participantes.
Acresce ainda que, quando nos debrucamos sobrepesoa cognitivos ou filoséficos, € possivel
compreender que estes incluem a procura de semiiglnficado e propdsito na vida, bem como
crengas e valores através dos quais o individuege No que se refere aos relatos das entrewsstada
identificAmos facilmente esta busca constante wl&dse

“Nos momentos mais dolorosos, em que ndo sei ;ageed pensar, comeco a rezar. ISso
vai-me dando algum alento e forca que faz com euileat coragem para continuar esta dura batalha
que deus decidiu encarregar-m¢E2).
Esta nog¢do de espiritualidade como busca de migdd é também parte integrante dos

cuidados paliativos, ja que podemos associar estp@ com os valores ao longo de toda vida, nos



quais se localizam recordacdes, frustracdes e .clpadimensdo do espiritual, se, por um lado,
verificamos o rancor pelo injusto e o vazio (Mastig011), por outro lado, verifica-se a esperaaca,
forca e a crenca de que tudo vai correr ou ficdhone

Para além das necessidades espirituais, foi giossivel evidenciar uma outra necessidade
“necessidades materiais”. Nesta categoria integra@as caréncias e falta de apoio ao nivel mhiteria
nomeadamente no que concerne a existéncia de poowdgdes, em casa, para cuidar da familiar
doente, e/ou a falta de espaco fisico. Emboranestessidade nédo tenha sido referida constantemente
pelas entrevistadas, note-se que uma delas despeuial enfoque a esta dimensao:

“Nao posso ter, por exemplo, uma cadeira de rode® da mesmo para henhuma diviséo,
nenhuma. Porque eu também tenho portas estreitadoepassaria de forma nenhuma. Ela € que
sofre com istb(E6).

Por fim, uma ultima necessidade refere-se as 4s@d@des gerais inespecificas”, sendo que
nesta categoria se integram todas as necessidectmsahtes das alteracdes do quotidiano por assumir
o papel de familiar cuidador e que este nao comsegpecificar, dado serem globais ou gerais. A este
propdsito, convém referir que uma das entrevistagtaienciou algumas necessidades deste tipo, as
quais derivam das alteracbes que teve de realizagen quotidiano por ter assumido o papel de
familiar cuidadora, sem que, no entanto, consigatificar precisamente quais sao estas necessjdades
nas suas palavras:

“Penso que me falta um bocadinho de tudo. Naoigerdhe especificamente o qué, assim em
concreto, mas sinto que o facto de estar nestagi tudo o que possamos ter parece pouco. Tudo
se alterou... tudo faz falt¢E4).

Como evidenciam Payret al. (2010), as alteracdes na vida do familiar cuidadpercutem-
se aos mais variados niveis: fisico, psicolégiooias, laboral e econdémico, sendo que, a deterrainad
altura, € como se esta pessoa tivesse perdidodzssea identidade para se dedicar a um s ohjetivo
No presente estudo, verifica-se que mesmo as #asslicuidadoras que dizem manter a atividade
profissional, em determinada altura dos seus lawidenciam que o objetivo primeiro é o de tentar
conciliar a prestacdo de cuidados ao ente queddoactrabalho, o que se prende, sobretudo, com os
desafios econdémicos que esta situacédo impde. Ac@moda atividade profissional, as entrevistadas
referem que ndo fazem qualquer esfor¢o para teotailiar o acompanhamento e cuidado ao familiar
doente com outras vertentes da sua vida (nomeadencem a vertente social), porque, efetivamente,
0 tempo necessario para a prestacao de cuidaddbesipermite a exploracdo desses dominios. Este
“abandono” e/ou perda quase total das suas viddszrse, ao fim de algum tempo, na sensacéo e/ou
sentimento de vazio, no qual as familiares cuidegladentificam a falta de rotinas e atividades
passadas, sem que compreendam, de forma evidergee @oderdo fazer para contornar estes

sentimentos.



4.1- Limitacdes do Estudo

Embora, atualmente, comecem a surgir cada vez enpéstinentes investigacdes na area
dos cuidados paliativos com um foco especial nos@oeos desafios e necessidades dos cuidadores do
doente paliativo, esta € uma &rea que carece déuagamento, nomeadamente em Portugal. Com
efeito, existem ainda importantes avanc¢os a faper ao nivel da avaliacdo das necessidades dos
familiares cuidadores, quer ao nivel da implemedate estratégias de intervencdo neste dominio,
para o que a investigacdo assume um importanté. pape

Os cuidados paliativos sdo ainda encarados, aom “antecamara da morte”, o que
impede que pessoas envolvidas neste contexto faleentamente sobre as suas vivéncias e
experiéncias, bem como acerca dos desafios, exg@&mecessidades que sentem. Esta questdo
revela-se como uma das limitagdes inicialmente emti neste estudo e que pautou reflexdes
sucessivas acerca das melhores estratégias erviegtas a utilizar na e para a recolha de dados e
compreensao do fendbmeno em estudo. Assim, embargpreendendo o momento complexo e
exigente que os familiares cuidadores atravessarsitnacdo de cuidados paliativos, entendeu-se
oportuno recorrer a realizacdo de entrevistas o, godavia, comportou algumas limitacoes,
nomeadamente em termos de disponibilidade dosiéaes| para relatarem a sua experiéncia, o que se
traduziu, por exemplo, em algumas recusas pardavetssinformacdes. Para além disto, os familiares
cuidadores que se disponibilizaram a participaestido, encontravam-se a atravessar um periodo
dificil, sendo que a riqueza da informacdo recahjpbdera ter ficado comprometida pelas
dificuldades em expressar sentimentos e necessidaxheretas, e pela necessidade que houve, por
vezes, em interromper as entrevistas

Uma outra limitagdo que se torna importante swremprende-se com a altura em que as
entrevistas foram feitas. Em nosso entender, @ pertinente entrevistar os mesmos familiares
cuidadores numa fase inicial da prestacéo de cogdegposteriormente, aplicar a mesma entrevista ao
fim de um tempo significativo, percebendo, dessedonoem que medida os impactos e as
necessidades sentidas séo influenciadas pela ebtidmpo e pelo acompanhamento prestado por uma
equipa especializada de cuidados paliativos. Réna desta questao temporal, o grau de dependéncia
constitui-se como uma variavel importante quanderemos compreender as principais necessidades
de familiares cuidadores. Em nosso entender, uriidgarouidador que cuide de um doente autbnomo
podera percecionar a prestacdo de cuidados de ftifemante do familiar cuidador que cuide de um
doente dependente. Esta é, igualmente, uma dimémg&otante a ter em conta na interpretacao de
resultados, sendo que as necessidades enconteagadalsempre ser contextualizadas de acordo com
a situacao especifica de cada familiar cuidadamAdlisso, esta reflexdo pode estender-se ao estadio
de desenvolvimento da doenca do ente querido,g&algumas das participantes assumiam o papel de
prestadoras de cuidados hé relativamente poucotéioge meses/um ano), quando comparadas com

outras que o assumiam h& diversos anos (sete @luze @nos).



Uma outra limitacdo deriva da sua natureza qui@Btanomeadamente no que se refere ao
“tamanho da amostra”. De facto, embora fosse pelsshcontrar familiares cuidadores de acordo com
os critérios previamente estabelecidos e que mosderam a informacéo necesséria a realizagéo deste
estudo, podemos considerar que o “tamanho da aha®tduzido, o que nos impede de fazer
qualquer inferéncia dos resultados. Ndo obstanéés oo que uma limitagdo, entendemos que este
aspeto deriva da natureza do estudo, tendo-noghiiitesdo uma compreensdo mais aprofundada do
fendmeno em estudo — necessidades dos familiaidadoues do doente paliativo —, sendo que
consideramos oportuno complementar este estudarafoéente, com recurso a outras abordagens
metodoldgicas, nomeadamente, de cariz quantitativo.

Para terminar, os participantes deste estudoapees ainda uma peculiaridade que pode
constituir-se como uma limitacdo: o facto de serstituida, na totalidade, por familiares cuidadoras
do sexo feminino. Este aspeto impede-nos de fawaparacdes entre ambos 0s sexos no sentido de
compreender se 0 género afeta este tipo de vivéneiperiéncia. A semelhanca do que acabamos de
referir, pese embora tecermos este tipo de refle@usideramos que, mais do que uma limitacéo,
este aspeto ilustra o perfil das cuidadoras ideatlhs, sendo que eventuais comparacfes entre

géneros poderao ser efetuadas, futuramente, attavestudos complementares neste dominio.



CAPITULO IV — CONCLUSOES
Com a realizacdo deste estudo pretendemos conlyee¢io impacto de assumir o papel de

familiar cuidador do doente paliativo, bem comonasessidades sentidas pelo familiar cuidador
decorrentes da assumpc¢ao deste papel. Neste septidinou-se um estudo qualitativo, de modo a
conseguir compreender o fendbmeno em estudo, emrgtiofide, pelo que, ndo pretendemos fazer
qgualquer tipo de generalizagcdo, mas sim contriaia o conhecimento acerca desta area.

No que concerne aos impactos sentidos pelos &gslicuidadores foi possivel constatar que
a dimensédo psicoldgica e emocional é, indiscutieab®, uma das areas mais evidenciadas pelas
entrevistadas. Nesta dimensdo, o sofrimento emakiondesespero, o receio e preocupacdo, bem
como a impoténcia face a situacdo, foram os sentomemais relatos e experienciados pelas
familiares cuidadoras. E de salientar que esteinsamos, embora tenham uma enfase no presente,
apontavam para medos face ao futuro, nomeadamentelacdo a perda iminente do ente querido, e
a dificuldade em lidar com a morte. Nao obstanteenebora apenas referido pontualmente,
evidenciaram-se também conotacdes positivas reladas com o ato de cuidar do familiar doente,
designadamente, a sensacao de recompensa e benuestgpela percecado de capacidade de cuidar
do ente querido, quer porgque a prestacdo de cusdadm familiar é percecionada como socialmente
correta e aceite, gerando uma sensacéo de “dewgrrido”. De igual forma, o impacto econémico e
0 social sdo dimensdes frequentemente apontas eetesvistadas. No nivel econdémico, ndo se
evidenciavam, dificuldades urgentes ou de caréfeitiva, embora os relatos apontassem no sentido
de gastos e despesas acentuadas que implicavargestd® econdmica bastante regrada. Para além
disto, as familiares cuidadoras referiam que, deote deste impacto econémico, o seu estilo de vida
teve de ser alterado, na medida em que tiveranbdedanar algumas atividades, como passeios,
viagens, saidas e jantares, em prol das despesasaites do acompanhamento do ente querido e da
prestacédo de cuidados. Se pensarmos nestas atedg@uotidiano que se prendem essencialmente
com atividades de lazer, facilmente percebemos @s/os pelos quais a vida social foi altamente
afetada. Se, em outras dimensdes, como a atividladissional, as entrevistadas afirmaram que a
conciliagcdo ainda era possivel, no dominio sodhlfacto ndo se verificou, sendo que todas as
entrevistadas referiram alteragbes acentuadasiiridol mesmo o afastamento e abandono total do
convivio com amigos e outras pessoas significatifism disso, foram ainda verbalizadas situacdes
de afastamento por parte de pessoas amigas, a@siacrecurso a outras estratégias como forma de
manter contacto e preservar amizades anteriornestiédelecidas, como o uso do telemével como
forma de comunicacdo. De acordo com o que foi seviltenciado na literatura, também o nivel
fisico ficou comprometido a partir do momento e ge iniciou a prestacao de cuidados ao familiar
doente. Na generalidade, as entrevistadas refenenog) trabalhos que realizam (dar banho, vestir e
transportar o doente), sdo fisicamente pesadosigendgs, principalmente quando o doente se

apresenta muito ou completamente dependente.faptambém a atividade profissional é apontada



pelas entrevistadas como um dominio que sofrevagfies decorrentes da assumpcao do papel de
cuidadoras. Assim, algumas entrevistadas descraval&racées nos horarios e dias de trabalho,
evidenciando que a sua atividade profissional fibmitada e comprometida devido ao estado de
saude do doente. Para além disto, mesmo nos mosnemt@ue a familiar cuidadora se encontra no
local de trabalho, esta situacdo pareceu afetamaacencentracdo e produtividade, ja que esta
constantemente a pensar no seu ente querido. Aregtésito, ainda, note-se que as entrevistadas que
ndo evidenciaram qualquer tipo de alteracdo andetd j& haviam deixado de exercer a sua atividade
profissional ha algum tempo, encontrando-se refdama

Relativamente as necessidades sentidas pelasiaf@sil cuidadoras e decorrentes da
assumpcao deste papel, verificaram-se multiplasss@tades aos mais variados niveis. Assim, as
necessidades mais referidas pelas familiares coidadprendiam-se com a falta de alguém para
desabafar, principalmente nos momentos mais comglexdificeis de gerir. Além disso, denotou-se
ainda a falta de um espaco inteiramente dedicadanaitiar cuidador e que permitisse a expressao de
sentimentos bem como a reflexdo sobre outros aspetmlos a prestacdo de cuidados, assim como a
falta de acompanhamento psicolégico que, na pévapdds participantes, seria um apoio importante
para encarar as situacbes de uma forma mais ostiadaptativa. As necessidades de apoio
econdmico e social foram também referidas pelargédade das entrevistadas. A este nivel também
se denotou uma preocupacdo acrescida quando apogsa vir a acontecer no futuro, sendo que,
embora as familiares cuidadoras evidenciassem algumcessidades econdmicas atuais, como 0
facto de precisarem de subsidios para transponedicacdo e outros tratamentos, a maioria referiu
gue o prolongamento da doenga, no tempo, far4 amnegta necessidade se torne mais urgente e
indispenséavel para a manutencdo dos cuidados atedo&iativo. As entrevistadas, na generalidade,
afirmam que tém algum dinheiro guardado de andsatb@alho e de reformas que, por enquanto, tém
sido suficientes para gerir os cuidados, emborasiderem que, a determinada altura, sentirdo a
necessidade de pedir apoio ao nivel econémico.edessidades sociais, por sua vez, apresentavam
um cariz significativamente diferente do que téndwi a ser os relatos de outras dimensdes. De facto,
as entrevistadas relatam necessidades sociaisadamentea necessidade de passar mais tempo com
amigos e dedicar mais tempo a convivios Nao olestgoiando se referem a esta necessidade, fazem
questao de evidenciar que é algo que neste momanté problematico ja que se encontram focadas
num Uunico objetivo e, portanto, dedicampouco tengpaefletir sobre esta necessidade. As
necessidades fisicas foram também muito valorizpgtes entrevistadas, mesmo que, na grande
maioria das vezes, a referéncia a este tipo dessidegle fosse feita de forma pouco consciente. Com
efeito, algumas familiares cuidadoras referiamggttir necessidade de apoio a este nivel, no entant
quando relatavam os cuidados que realizam, apessem uma tendéncia em dizer que era muito
complicado, para elas, gerir os cuidados em caspig tinham de transportar, lavar, vestir e cuddar

doente sem qualquer tipo de apoio. Além dissofizaram-se relatos de necessidade eminente ao



nivel fisico, principalmente quando o doente seoeimava em periodos mais vulneraveis, de crises,
agravamento da sua condicdo, ou de maior deperdénci

Para além das necessidades supracitadas, emergivaras necessidades, nomeadamente:
necessidades espirituais; necessidades materaiessidades gerais inespecificas. no decorrer das
entrevistas, varios foram os momentos em que aswsiadas referiam o recurso a oracdo como
forma de lidar com os momentos mais complicadossHsecessidades poderiam, eventualmente, ser
satisfeitas através da intervengdo, por exemplopadeistente espiritual (elemento considerado
relevante numa equipa de cuidados paliativos) otficeratravés de intervencdes da equipa
especificamente direcionadas para este tipo dessidegle. Quanto as necessidades materiais, estas
foram também referidas por uma das entrevistadassud perspetiva, a falta de condicdes fisicas
dentro da prépria casa condicionavam a prestacamidados de qualidade, isto porque as divisdes
eram pequenas, repletas de obstaculos 0 que comaliai as deslocacGes do doente, induzindo a
estados depressivos. Pese embora esta necessiddde ger articulada com as necessidades
econdmicas (jA que, um status econdémico elevaderigodjudar a melhorar este tipo de condicdes),
entendemos que as necessidades materiais assumeariarpeculiar, jA que podem ser colmatadas
mediante intervencdes de apoio técnico e social.URmno, uma das entrevistadas referiu que as
constantes alteracdes do quotidiano criaram a c&@osie quetudo mudou”e que, portantétudo
falta”; ndo obstante, a mesma entrevistada nao foi caeaidentificar quais as necessidades
especificas.

Ao longo deste estudo verifica-se que as respostdEionalmente dadas pelos servigos de
cuidados paliativos revelam-se ainda insuficiefidee ao que sdo as necessidades apontadas pelos
familiares cuidadores Ainda que os principios doglados paliativos referidos pela Organiza¢éo
Mundial de Saude (2009) integrem as familias cuidazicomo alvo de intervencdo de cuidados, na
pratica, existem ainda importantes ajustes a #esfpara que os familiares que assumem o papel de
cuidadores possam sentir-se devidamente prepaguigrspara lidar com a situacdo, quer para apoiar
eficazmente o doente paliativo. Considerando asss@tades expressas, nomeadamente as de apoio
psicolégico, emocional constituem-se como um despfira as equipas de cuidados paliativos,
podendo provavelmente ser satisfeitas medianteegracdo dum psicologo neste tipo de equipas.

Face ao exposto,podemos concluir que os famil@aresdores do doente paliativo
apresentam um conjunto de necessidades (psicasdgiemocionais, de informacao econdémicas,
materiais, fisicas, e espirituais), as quais rasutlo impacto que a vivéncia do processo de damca
ente querido tem para estes mesmos familiares. 4igso, este estudo aponta para o contributo que o
psicélogo pode dar enquanto elemento duma equipaidados paliativos. Estudos complementares
poderdo ser realizados neste dominio, quer noa@umeme as necessidades dos familiares cuidadores
do doente paliativo, quer na implementacao detésiess no sentido de Ihes responder, quer, ainda,
no que se refere ao papel que o psicologo podeadeste nivel.
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ANEXOS



Anexo 1 — Guido da Entrevista

Guiao da Entrevista

As questOes abaixo enumeradas relacionam-se diretamente com as questées de investigacdo
pensadas para o estudo em causa. Estas sdo unicamente questdes-guia que servirdo de apoio para a

construcdo da entrevista propriamente dita.

Qual o impacto decorrente de assumir o papel de cuidador do seu familiar?

Quais as necessidades sentidas, por si, ao nivel do apoio psicoldgico e emocional?

Quais as necessidades sentidas ao nivel da informacgdo?

Quais as necessidades sentidas relativamente a vertente econdmica e social?

Quais as necessidades sentidas por si, ao nivel fisico?

Que outras necessidades sente?



Anexo 2 — Autorizagdo para a realizagéo do estudo




