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RESUMO

Cuidar da pessoa com doenga oncolégica no domicilio, representa para o cuidador fami-
liar prestar cuidados a alguém a quem estd ligado emocionalmente e que vive um periodo
de intenso sofrimento e que implica a mobilizacdo de conhecimentos e habilidades que
vao, muitas vezes, para além do seu reportério. Esta realidade social constitui o fulcro para
o desenvolvimento desta pesquisa conduzida a partir da questao: Como é que o membro
da familia, na transi¢cGo para o papel de prestador de cuidados, constréi as competén-
cias para cuidar da pessoa com doenga oncolégica em quimioterapia? A finalidade deste
estudo é expandir o conhecimento acerca da construcdo de competéncias por parte do
membro da familia, na transicdo para o papel de prestador de cuidados.

Assentdmos a conduc¢do da investigacdo nos pressupostos metodolégicos da Grounded
Theory e recorremos ao estudo de multicasos, considerando como caso, o membro da
familia prestador de cuidados e a pessoa em quimioterapia. O trabalho de campo foi re-
alizado num hospital de dia de oncologia apds autorizacio da Comissdo de Etica para a
Saude e do Conselho de Administracdo do Hospital. Os dados recolhidos por entrevista e
observacao foram tratados com recurso ao programa informatico NVivo 8.

O trabalho de teorizacdo derivado dos dados revelou-nos a natureza e o processo de cons-
trucdo de competéncias do membro da familia prestador de cuidados. A natureza da cons-
trucdo de competéncias alicercou-se em seis categorias major: as respostas do membro
da familia prestador de cuidados; as respostas da pessoa em quimioterapia; o padrao de
cuidados; as exigéncias da situacdo; os processos e subprocessos e o cuidado de enfer-
magem. O processo de construcdo revelou-se dinamico, ocorreu ao longo do tempo e
implicou reajustes pessoais, familiares e do espaco doméstico, de modo a responder as
necessidades da pessoa e do processo de cuidar. Nele interferiram as caracteristicas indi-
viduais da diade, o suporte dos pares e agentes sociais, as condi¢bes, o status funcional da
pessoa e a complexidade dos cuidados. Este foi singular a cada contexto e marcado pela
incerteza e pelo sofrimento. No percurso cuidativo os membros da familia prestadores de
cuidados viram-se impulsionados a procurar informacdo e recursos que sustentassem as
suas atividades para responder as necessidades dos seus familiares.

A construcdo de competéncias, que emerge como a categoria central ao reunir todas as
outras, esta ancorada numa dimensao pessoal (auto desenvolvimento) e numa educacional
(mediada pelo enfermeiro) em que as componentes emocional e afetiva, sdo significativas.

A construcdao do modelo fez subressair aspetos que conduziram a expansao do modelo
de Schumacher. Os aspetos contextuais emergem como um elemento determinante. A
variacdo do processo de construcdo de competéncias surge ndo sé entre as diades, mas
também em cada diade na trajetéria da doenca/tratamento, afigurando-se os recursos
emocionais como significativos na acdo. E ainda patente o novo padrio de cuidados -
padrdo em rede e a relevancia que o cuidado de enfermagem desempenha na mediacdo
deste processo.

Palavras-chave: Cuidador familiar; papel de prestador de cuidados; competéncias; cancro;
quimioterapia; cuidar em casa; transicao.
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ABSTRACT

Taking care of the cancer patient at home, means that the family caregiver provides
care to someone to whom is emotionally connected, and that is living a period of
intense suffering - a situation that requires the mobilization of knowledge and skills,
that are often beyond the caregiver’s repertoire. This social reality is the focus for
the development of the present research, which poses the question: How does the
family member, fits into role of caregiver and builds up the skills to take care of the
person with cancer, on chemotherapy? The purpose of this study is to expand the
knowledge about the construction of skills, by the family member, on the transition to
the caregiver role.

Our research was conducted under the methodological assumptions of the Grounded
Theory, applying the multi-case study approach, considering as a case, the family
member caregiver and the patient on chemotherapy. Fieldwork was carried out in an
oncology day hospital, upon approval of the Ethics Committee for Health and of the
Board of Directors of the Hospital. Data, collected by interview and observation, were
processed using the computer program NVivo 8.

The working theory derived from the data revealed to us the nature and process
of building up skills, developed by the family member caregiver. The nature of the
construction of skills was based into six major categories, namely: the responses of the
family member caregiver; the responses of the person on chemotherapy; the standard
of care; situational demands; processes and sub-processes and the nursing care. The
construction process proved to be dynamic, occurred over time and required personal
readjustments, of the family and of the domestic space, in order to meet the needs
of the person and of the health care process. To the construction process contributed
the individual characteristics of the dyad, the support of peers and social agents, the
conditions, the functional status of the person and the complexity of the caregiving
process. This was unique to each context and marked by uncertainty and suffering. In
the course of the caring process, family member caregivers found themselves driven to
seek information and resources to sustain their activities, in order to meet the needs
of their relatives. The construction of skills, which emerges as the core category by
bringing together all the others, is rooted in a personal dimension (self-development)
and in an educational dimension (mediated by the nurse) in which the components
emotional and affective, are significant.

The construction of the model highlighted aspects that led to the expansion of
Schumacher model. The contextual aspects emerge as a decisive factor. The variation
of the process of skill construction arises not only from the dyads, but also in each dyad
within the trajectory of iliness/treatment, being the emotional resources meaningful
for action. It is also noticeable a new standard of care - the standard networking and
the relevance that nursing care plays in the mediation of this process.

Keywords: Family Caregiver; role of care provider; skills; cancer, chemotherapy, care
at home; transition.
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SIGLAS

AARP - American Association of Retired Persons

C — Cbnjuge

CICTS - Centro de Investigagao em Ciéncias e Tecnologias da Saude
DP — Desvio Padrao

ECOG - Eastern Cooperative Oncology Group

Entrev. — Entrevista

ESEnfC — Escola Superior de Enfermagem de Coimbra
INE — Instituto Nacional de Estatistica

INEM — Instituto Nacional de Emergéncia Médica

M - Média

Md - Mediana

MFPC — Membro da familia prestador de cuidados
Mo - Moda

NCI — National Cancer Institute

N2 - Frequéncia absoluta

OE — Ordem dos Enfermeiros

OMS — Organiza¢ao Mundial da Saude

Pl — Portfolio do Investigador

PQ — Pessoa em quimioterapia

UNESCO - United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
WHO — World Health Organization

Xmax — Valor maximo

Xmin — Valor minimo

% — Frequéncia relativa
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CAPITULO |

INTRODUCAO

A presente investigacdo centra-se na drea dos cuidadores familiares da pessoa com
doenca oncoldgica. Na sua génese esteve um estudo realizado, hd uma década, no
ambito do curso de mestrado em ciéncias de enfermagem, intitulado “O doente
terminal em contexto familiar: uma andlise da experiéncia de cuidar vivenciada
pela familia”. A analise dos resultados conduziu, entre outros aspetos, a que nos
questionassemos sobre ainteragdo que se estabelece entre o enfermeiro, o membro
da familia prestador de cuidados e a pessoa cuidada no sentido da capacitacao
para o exercicio do papel de prestador de cuidados. Esta inquietude, alimentada
pela pesquisa bibliografica, levou a que o territério dos cuidados desenvolvidos por
estes atores continuasse a merecer a nossa atengdo e investimento, na construgao
de um conhecimento mais profundo.
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1 — DA PROBLEMATICA AOS CONCEITOS CENTRAIS

A focalizacdo em torno desta tematica tem-se movido pelo facto de percecionarmos
as mudancas que se tém operado ao longo dos tempos na familia e na sociedade e
que atravessam o cuidado a pessoa doente, em que assistimos a transferéncia dos
cuidados proporcionados pela familia para instituicdes de saude e sociais. Assisti-
mos, também, ao emergir de politicas de salde ajustadas as necessidades dos ci-
dadaos, nomeadamente a criacdo e expansao da Rede de Cuidados Continuados de
Saude. Neste enquadramento continuamos a ver algumas familias, nomeadamente
as que cuidam de familiares com doenca oncoldgica, a resgatarem para si o processo
de cuidar dos seus membros. Fazem-no, talvez por entenderem que o tempo de vida
com o seu familiar pode ser curto e, por isso, querem estar junto dele na fase final
da vida e/ou considerarem que o seu apoio é crucial na recuperagdo de uma doenca
gue continua a estar associada ao sofrimento e a morte.

Sabemos que durante o processo de tratamento, a pessoa ird ter novas e adicio-
nais necessidades no seu autocuidado decorrentes do processo de doencga e dos
efeitos do tratamento, necessidades que exigem a¢des que vao muitas vezes para
além do poder e da capacidade do individuo para as executar, desempenhando a
familia um papel preponderante no seu atendimento.

Estima-se que na Europa, dois tercos de todo o cuidado a pessoa com doenca
oncoldgica seja proporcionado pela familia, o que representa um alto valor econo-
mico e indica a importancia social do trabalho desenvolvido pelos membros da fa-
milia prestadores de cuidados (Burkhalter & Bromberg, 2003; De La Cuesta, 2007).
Em Inglaterra, os cuidadores informais dedicam entre 20 a 35 horas por semana
ao doente, o que significa quase um horario de trabalho completo, sendo que este
trabalho ndo é remunerado. Mas, para além do alto valor econdmico e social que
desempenha, tem também um alto valor afetivo para o doente e para o cuidador
(De La Cuesta, 2007, reportando-se a Nolan & Keady).

Este processo tem merecido uma atencdo crescente por parte dos governos e
dos profissionais de salde, nomeadamente dos enfermeiros, no sentido de que
os cuidados prestados a e pela familia garantam o bem-estar e a seguranca da
diade doente/familia. Esta ideia é espelhada nas politicas sociais de apoio as
pessoas que cuidam de pessoas dependentes presentes nas diretivas emanadas
pelo Ministério da Saude (2004) no Plano Nacional de Saude 2004/2010. Nos
settings prioritarios deste documento é enfatizada a necessidade de capacitar
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a familia para a prestacdo de cuidados informais e na Resolu¢cao do Conselho
de Ministros n2 84/2005 de 27 de abril quando no ponto 5, nos principios fun-
damentais para a estruturacdo dos cuidados de salde as pessoas idosas e as
pessoas em situacdo de dependéncia, refere a necessidade de envolvimento da
familia e/ou cuidadores principais na prestacdo de cuidados enquanto nucleo
privilegiado para o equilibrio e bem-estar. E ainda espelhada nos pressupostos
emitidos pela Ordem dos Enfermeiros quando refere que o objetivo dos cuida-
dos de enfermagem é alcancar o bem-estar da pessoa ou pessoas e a gestdo
dos recursos de saude. Assim, os enfermeiros devem promover a “aprendizagem
sobre a forma de aumentar o reportdrio dos recursos pessoais, familiares e co-
munitdrios” (Ordem dos Enfermeiros, 2003: 5).

O Plano Nacional de Saude 2004/2010 ressalta que para existirem mais ganhos
em saude, de uma forma global, é necessdrio que se definam como prioritdrias
as estratégias centradas na familia e no ciclo de vida (Ministério da Saude, 2004).
Sequencialmente, o Plano Nacional de Saude 2012/2016 preconiza o reforco da
cidadania em saude através da definicdo de objetivos de literacia, capacitagdo e o
empoderamento do cidad3do, em diferentes areas, nomeadamente na prestacao
de cuidados a grupos especificos. Reconhece ao cidadao, entre outros, o papel de
promocao de cuidados informais (Ministério da Saude, 2012).

A preocupacao pelo desenvolvimento dos cuidados e dos cuidadores informais
esta espelhada também no Plano Nacional de Saude 2011-2016 para os Cuidados
Continuados Integrados, ao considerar estes atores como parceiros e utentes e
enfatizar a necessidade de os capacitar para o desempenho do papel, permitindo
a permanéncia do doente no domicilio (CICTS, 2010).

Neste cenario, para que o membro da familia possa proporcionar cuidados ajus-
tados a pessoa, consideramos que é necessario conhecer as suas habilidades,
0s seus recursos e os conhecimentos que mobiliza na tomada de decisdo para
e na acdo. Estamos em consonancia com Kearney e Richardson (2006) quando
consideram que esta é uma area clinica relevante para os enfermeiros. O estu-
do desenvolvido por Pereira (2009: 143) reforca esta ideia defendendo o autor
gue o conceito de “Adaptacdo e o Tomar conta” se relaciona com o de “Papel de
prestador de cuidados” e podem ser categorizados como “Dimensdes centrais
dos cuidados”.

O conhecimento sobre as experiéncias e os pontos de vista dos doentes e dos
membros da familia prestadores de cuidados tem-se tornado particularmente im-
portante, para uma pratica baseada na evidéncia (Schober & Affara, 2006). Estes
autores acrescentam que os modelos usados pelos profissionais para guiar a acao
necessitam incorporar as perspetivas destes atores para que se possam prestar
cuidados centrados na e com a pessoa.
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Estes pressupostos afiguraram-se, assim, como significativos para investigarmos
como é que o membro da familia prestador de cuidados constréi as competén-
cias mobilizadas no exercicio do seu papel de cuidador a pessoa com doenca
oncoldgica.

No momento de nos debrucarmos sobre a andlise dos construtos subjacentes a
esta problematica, centramo-nos na questao de investigacdo e em estudos de ou-
tros autores em que o foco de interesse se situava na mesma area: o cuidado a
pessoa dependente e o processo de construcdo de competéncias do membro da
familia prestador de cuidados. A incursdao nas fontes documentais e o questiona-
mento conduziram a construgdo do referencial tedrico em torno dos conceitos de
autocuidado, transicdo e competéncia(s). Consideramos que os mesmos traduzem
a orientacdo conceptual em que nos situdmos e nos ajudam a explicar o modelo
desenvolvido neste estudo.

Na revisdo do conceito de autocuidado focalizamo-nos na teoria de enfermagem do
deficit de autocuidado de Dorothea Orem, dispensando uma particular atengao a te-
oria do autocuidado e do cuidado a pessoa dependente. Constituindo a passagem do
autocuidado para um sistema de cuidados a dependentes, um processo de mudanca
gue se afigura como uma transicdo, abordamos este conceito a luz do modelo de-
senvolvido por Meleis (Meleis, 2010b). Relativamente ao conceito de competéncia(s),
analisdmos a sua natureza e o modo como se processa a sua construgdo, situando-a no
paradigma construtivista e na visdo andragdgica da aprendizagem.

Sobre o Autocuidado e o cuidado a pessoa dependente

A manutengdo da vida, do bem-estar e do desenvolvimento do ser humano estao
associados a capacidade deste para cuidar de si préprio. Ao longo do ciclo de vida,
o individuo vai adquirindo e desenvolvendo capacidades, isto €, vai construindo e
estruturando uma autonomia que lhe permite agir em prol do cuidado a si. Pode-
mos dizer que a dialética entre a necessidade e a atividade de cuidar de si pode
estar/ser comprometida, quer por processos inerentes ao desenvolvimento huma-
no, quer de saude-doenca, ou outros.

Nos periodos em que a autonomia da pessoa para cuidar de si estd comprometida,
isto é, quando esta se torna incapaz de o fazer, existe um estado de dependéncia,
qgue pode variar desde a interdependéncia até a dependéncia num determinado
contexto social (Taylor et al., 2001). E nestes periodos de dependéncia que outros
elementos da sociedade adquirem relevancia no cuidar da pessoa, nomeadamen-
te, a familia ou outros atores sociais (Taylor, 2001; Taylor & Renpenning, 2011). A
familia é vista como o lugar onde os sistemas de cuidados a dependentes se pro-
duzem (Taylor, 2001).
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A compreensado das razdes pelas quais a pessoa tem necessidade de cuidados de
enfermagem constituiu o motor para o nascimento da teoria de enfermagem do
deficit de autocuidado. Quando o ser humano experimenta limitacdes que o tor-
nam incapaz de tomar conta dos seus préprios cuidados ou das pessoas que estdo
a seu cargo, este beneficia dos cuidados de enfermagem (Orem, 2002).

A teoria geral de enfermagem do deficit de autocuidado insere-se na escola das
necessidades, sendo Dorothea Orem considerada por Meleis (2012), a sua figu-
ra contemporanea, e Virginia Henderson, a pioneira. As questées colocadas por
Orem e que levaram ao desenvolvimento desta teoria sdo, segundo Meleis (2012:
207-208), semelhantes as colocadas por outros tedricos: “O que fazem as enfer-
meiras? Porque o fazem? e Quais os resultados dos seus cuidados?”. As respostas
a estas questdes levaram ao desenvolvimento de uma teoria de enfermagem que
Orem, para além de a qualificar como uma teoria das necessidades, classificou
como terapéutica (Meleis, 2012).

A teoria geral de enfermagem do deficit de autocuidado integra trés teorias
interrelacionadas: autocuidado e cuidado a pessoas dependentes, deficit de
autocuidado e deficit de cuidados a pessoas dependentes e dos sistemas de
enfermagem (Orem, 1987). No cerne destas trés teorias esta a ideia de que
o ser humano funciona e mantem a vida, a salde e o bem-estar cuidando de
si préprio (Meleis, 2012). A teoria do deficit de autocuidado é o nucleo da
teoria geral.

Relativamente a primeira teoria, a do autocuidado, a ideia fundamental que |Ihe
estd subjacente é que o autocuidado e o cuidado a pessoa dependente sao com-
portamentos aprendidos que visam regular e manter a integridade das funcdes
e o desenvolvimento do individuo, a luz das condi¢des essenciais a vida humana
(Orem, 1987; Denyes, Orem & Sozwiss, 2001; Meleis, 2012). O autocuidado é uma
funcdo humana reguladora realizada pelo individuo ou por outros, em beneficio da
pessoa. Os elementos conceptuais desta teoria sdo, segundo Denyes, Orem e So-
zwiss (2001), o autocuidado, agéncia de autocuidado e requisitos de autocuidado.

Ao conceptualizar o autocuidado, Orem categoriza-o em dois conceitos distintos
embora interligados: agéncia de autocuidado e comportamentos de autocuida-
do (Sidani, 2011). O primeiro refere-se a capacidade do individuo para se envol-
ver em comportamentos de autocuidado. Denota a capacidade de realizar a¢des
diretas para o cuidado a si mesmo. Envolve os dominios: 1) cognitivo, isto &, o
conhecimento necessdrio para a tomada de decisdo; 2) fisico, capacidade fisica
para realizar as acdes de autocuidado, 3) emocional ou psicolégico, que envolve
atitudes, valores, desejos, motivacdo e percecao de competéncia no desempenho
da agdo de autocuidado, e 4) comportamental que se refere as habilidades neces-
sarias para executar os comportamentos de autocuidado (Burks; Lantz, Fullerton
& Quayhagen citados por Sidani, 2011).
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Os comportamentos de autocuidado implicam a pratica de a¢des ou atividades
que os individuos iniciam e executam, em nome préprio (Jenerett, Murdaugh &
Orem citados por Sidani, 2011; Taylor & Renpnning, 2011).

Alicercando-se a ideia central desta teoria no pressuposto de que o autocuidado é
um comportamento que é aprendido, a construcao da aprendizagem desenvolve-
-se no dia-a-dia, ocorrendo a mediacdo pela experiéncia, curiosidade intelectual,
educacdo, cultura e conhecimento cientifico de forma a proporcionar uma res-
posta adaptada a situacdo e assim assegurar a saude, o bem-estar e o desenvol-
vimento humano (Soderhamn, 2000; Meleis, 2012). A aprendizagem é vista como
a ferramenta essencial para o desenvolvimento das praticas de autocuidado. Esta
perspetiva é sustentada pela WHO (2009) ao referir que a promogao do autocui-
dado assenta num processo educacional e de empowerment.

Como salienta esta teoria, o autocuidado nado se limita aos cuidados prestados
pela pessoa a si propria, mas também aos oferecidos pelos membros da familia
ou outros agentes, em nome da pessoa - cuidados a dependentes (Orem, 1987;
Taylor et al., 2001; WHO, 2009; Godfrey et al., 2011; Taylor & Renpenning, 2011;
Meleis, 2012). Se a formulacdo do conceito e da teoria do autocuidado expressam
a visdo de que os seres humanos cuidam de si préprios, sublinhando a nocdo de
que o individuo é tanto o agente da acao (quem age) como o objeto da agao (sobre
quem se age), esta visdo modifica-se quando se direciona para o cuidado a pessoa
dependente. Neste caso, existem pelo menos dois agentes, sendo que sé um cons-
titui objeto da acdo. O agente age em nome de outra pessoa. O facto do agente da
acdo e do objeto da acdo ndo constituirem a mesma entidade conduz a um aumen-
to da complexidade da situacdo, uma vez que este agente tem de ter a capacidade
de se focar no outro, encontrar as suas necessidades e, por vezes, trabalhar com
partes do corpo do outro. O cuidado a dependentes é por natureza interpessoal
(Denyes, Orem & Sozwiss, 2001; Taylor & Renpenning, 2011).

Para Taylor e Renpenning (2011), reportando-se a Dennis, o autocuidado é intencional,
aprendido, tem um objetivo, é processado pelo eu, € uma conduta, € um continuo,
tem um padrdo e uma sequéncia e ha novas necessidades de a¢des de autocuidado
em resultado de mudancas na capacidade do individuo para agir, como em situagdes
de doenca ou outras condi¢cdes. Em suma, podemos dizer que o sistema de autocuida-
do e do cuidado a pessoas dependentes é composto de acdes intencionais que envol-
vem reflexdo, juizo e tomada de decisdo, antes da sua execucao.

A capacidade da pessoa para agir depende de um conjunto variado de fatores, no-
meadamente, a idade, género, etapa do desenvolvimento, estado de saude, recur-
sos intelectuais, interesses, motivacoes, fatores associados ao sistema de cuidados
de saude, nomeadamente as modalidades de tratamento, fatores familiares, pa-
droes de vida, fatores ambientais e fatores externos (Orem, 2001). Os requisitos
reguladores para o envolvimento no autocuidado mudam durante o ciclo de vida
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e com as condi¢gdes humanas e ambientais. As mudancas existentes ou potenciais
na estrutura das praticas e dos sistemas de autocuidado podem estar associadas a
mudancas nos requisitos de autocuidado ou na agéncia de autocuidado (Denyes,
Orem & Sozwiss, 2001).

A natureza da expressao da necessidade de autocuidado ocorre de acordo com
Orem (1987) em trés dominios: necessidades universais, de desenvolvimento e
de desvio de saude sendo denominados de requisitos de autocuidado. Estes sdo
entendidos como principios para orientar a selecdo, escolha e realizacdo das acoes
(Denyes, Orem & Sozwiss, 2001; Foster, 2011; Taylor & Renpnning, 2011). Os requi-
sitos universais sdo assim denominados por serem comuns a todos os seres e esta-
rem presentes durante o ciclo de vida. Refletem as necessidades humanas basicas.
Os requisitos de autocuidado de desenvolvimento estdo associados aos processos
do desenvolvimento humano e centram-se em trés areas: fornecimento e manu-
tencdo de condic¢Oes de vida que promovam o desenvolvimento; compromisso de
autodesenvolvimento, isto é, participacdo intencional nos processos de desenvol-
vimento; prevenc¢do ou minimizagdo dos efeitos das condi¢Ges ou situagdes que
possam comprometer o desenvolvimento humano. Os requisitos de autocuidado
de desvio de saude decorrem em resultado da mudanca do estado de saude/do-
enca e do tratamento da pessoa, jd que a mudanca no estado de saude conduz a
requisitos relacionados com

“o0 atender aos sentimentos associados; procurar assisténcia dos profissionais de
salde; desenvolver a¢cdes recomendadas, atender aos efeitos dos tratamentos ou
dos procedimentos, nomeadamente aqueles que sao desconfortdveis ou deletéri-
cos; modificar o eu ao aceitar que se encontra num estado de saude especifico que
necessita de cuidados especificos; aprender a viver com os efeitos causados pela
doenca e ou tratamento de maneira a que promova o desenvolvimento pessoal
e continuo, e integrar as mudancas no sistema familiar de vida” (Orem citada por
Taylor & Renpnning, 2011: 45).

Os requisitos de autocuidado podem ser caracterizados em: essenciais e dura-
douros e de situagdes especificas. Os primeiros sdao os inerentes ao regular fun-
cionamento e desenvolvimento humano, integram os requisitos de autocuidado
universais e de desenvolvimento. Os de situacdes especificas estdao relacionados
com mudancas internas ou externas que afetam, adversamente, num tempo li-
mitado ou continuo, a saude e o bem-estar dos individuos. Nesta situacao, estdo
envolvidos os requisitos de autocuidado de desvio de saude e de desenvolvimento
(Denyes, Orem & Sozwiss, 2001).

Quando estamos perante processos ou condicdes desfavordveis ao desenvolvi-
mento humano, podemos estar perante exigéncias de autocuidado terapéutico,
em que é necessario o desenvolvimento de agGes ou sequéncias de acdes que
produzam um resultado terapéutico (Orem, 1987; Taylor & Renpnning, 2011).
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Reportando-nos a segunda teoria, teoria do deficit de autocuidado, a ideia central da
mesma assenta no pressuposto de que as pessoas beneficiam de cuidados de enfer-
magem quando experimentam limitacdes que os tornam completa ou parcialmente
incapazes de cuidarem de si ou das pessoas a seu cargo, isto é, quando a exigéncia
dos requisitos de autocuidado excede a capacidade de a¢do da pessoa.

Esta teoria baseia-se em dois conjuntos de pressupostos. O primeiro integra a no-
¢do de que o autocuidado exige que a pessoa tenha capacidade para gerir e par-
ticipar nos cuidados a si mesmo ou aos seus dependentes, sendo uma atividade
necessadria a vida e ao desenvolvimento humano. O segundo assenta na ideia de
gue as sociedades devem ser capazes de criar meios e oferecer servigos que pro-
porcionem assisténcia as pessoas que estdo num estado de dependéncia (Orem,
1987; Meleis, 2012).

Esta teoria também se relaciona com a dos sistemas de enfermagem que descreve
os sistemas mobilizados em beneficio do outro. Os sistemas de cuidados de enfer-
magem reportam-se as ac¢oes e intera¢des estabelecidas no autocuidado ao ser
humano incapaz de satisfazer as suas exigéncias de autocuidado terapéutico. Esta
teoria assenta também em dois pressupostos: os enfermeiros prestam cuidados
intencionais a pessoa que se encontra limitada na sua capacidade para se envolver
no cuidar de si e os cuidados de enfermagem sdo um servico de ajuda.

Salientamos que numa altura em que se questiona a sustentabilidade dos siste-
mas social e da saude, o discurso sobre o autocuidado focaliza-se, cada vez mais,
no que o individuo e a sociedade podem oferecer a este nivel para assegurar este
comportamento indispensavel a condi¢cdo/vida humana (Kollak, 2006).

Transi¢do como um conceito central em enfermagem

Ao analisar o centro de interesse da disciplina de enfermagem, Kérouac et al.
(2001) salientam que Meleis, na teoria das transicdes, alarga os quatro conceitos

n i

centrais da disciplina. Une aos trés grandes conceitos “pessoa”, “saude” e “meio”,
os conceitos de “transicdo”, “interacdo”, “processos de cuidados de enfermagem”
e “terapéutica em cuidados de enfermagem”. Reportando-se a autora, referem
que esta considera que os conceitos de “transi¢do” e “interagdo” constituem igual-

mente o nucleo da disciplina de enfermagem.

Se o conceito de interacdo adquiriu relevancia a partir da década de 60, com as
teorizadoras da escola do pensamento da interacao, o da transi¢cdo adquire énfase
em enfermagem, com Meleis. De entre as razGes apontadas por Meleis (2010a)
para que o conceito de transicdo seja considerado um conceito central em enfer-
magem, destaca-se o facto dos enfermeiros despenderam uma parte significativa
da sua pratica clinica a cuidarem de pessoas que experienciam uma ou mais mu-
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dancas na sua vida, com repercussdes na saude. Refere, ainda, que o aumento
da tecnologia ao nivel dos cuidados de saude, associado a politicas de saude que
visam a diminuicdo dos custos, leva a que se assista a transicdo do doente do hos-
pital para casa, com vista a recuperacdo e reabilitacdo da pessoa no domicilio.
Nesta situacdo, a recuperacao pode ser mais prolongada e exigir cuidados especia-
lizados e pessoas competentes. Se durante este processo de transi¢dao o doente e a
familia ndo forem cuidados, a pessoa doente pode experienciar complicagcdes mais
severas e a necessidade de readmissdo nos servicos de saude. Outra das razdes
apontadas pela autora reporta-se ao facto das pessoas viverem mais tempo com
doencas crdnicas, o que exige intervencdes de enfermagem, ao longo do tempo,
com vista a promocdo do bem-estar da pessoa (Meleis, 2010a).

O conceito de transicao desenvolveu-se, particularmente, nas ciéncias sociais e nas
disciplinas da saude nas ultimas trés décadas, trazendo significativos contributos
para a compreensdo dos processos de vida e saude das pessoas (KraliK, Paterson
& Coates, 2010). Tornou-se crucial, na medida em que ao longo do ciclo de vida
todo o ser humano experiencia situagdes que exigem uma reorientagao e uma re-
definicdo do eu. Nestes periodos, geram-se processos de transicao que tém como
resultado mudancas na vida, na saude, nas relacdes e no ambiente, e resultam da
mudanca. As alteracbes experienciadas envolvem disrupcdo e respostas da pessoa
a interferéncia ocorrida (Schumacher & Meleis, 1994; Meleis et al., 2000; Meleis,
2006). Ocorrem ao longo do tempo e o processo de reorientacdo e autodefinicao
da pessoa tem como objetivo a incorporagdao das mudancas (Briges citado por Kra-
liK et al., 2006). E um movimento de adapta¢do a mudanca até a estabilizacdo num
novo estadio, quando este é encontrado.

A transicdo é, assim, entendida como uma passagem ou movimento, de uma fase
da vida, condi¢do ou status, para outro (Meleis, 2006). No quadro da teoria das
transicOes, estas sao identificadas como uma estrutura onde se articulam e se es-
tabelecem relagGes entre diferentes componentes. Meleis et al. (2000) integram,
nesta teoria, seis componentes: tipos de transicdo; padrdes de transicdo; proprie-
dades das experiéncias de transicdo; condicGes das experiéncias de transicao que
podem ser facilitadoras ou inibidoras; indicadores de processo e de resultado e
terapéuticas de enfermagem.

O trabalho de pesquisa e exploracdo tedrica realizado pela autora levou-a a iden-
tificar quatro tipos major de transi¢coes: desenvolvimental, situacional, satide-do-
enca e organizacional. Note-se que os diferentes tipos de transicao ndo sao mutu-
amente exclusivos, pelo que a pessoa pode viver, em simultdneo, mais do que um
tipo de transicdo (Meleis, 2010b).

As propriedades universais das transi¢cdes identificadas desde cedo reportam-se a
consciéncia, ao envolvimento, a mudanca e diferenca, tempo de transicdo e pontos
criticos. A consciéncia refere-se a percec¢ao, conhecimento e reconhecimento, por par-
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te da pessoa, de uma experiéncia de transi¢cdo. O envolvimento é percebido como o
nivel de comprometimento da pessoa na e para a transi¢cao. Outra das propriedades
reporta-se a mudanca e, a este nivel, &€ importante descortinar a natureza, a tempo-
ralidade, a severidade percebida e as altera¢des identificadas ao nivel dos papéis, das
relagbes, das habilidades e padrdes de resposta. Sendo a transicdo um processo que
ocorre ao longo do tempo, ela caracteriza-se por fluxos num continuum temporal ao
longo dos quais se associam eventos criticos (Meleis et al. 2000; 2010a).

As condicOes pessoais, da sociedade e da comunidade podem constituir-se como
fatores facilitadores ou dificultadores, influenciando o caminho em que a pessoa
se move. Ao nivel pessoal, é importante desvendar os significados atribuidos a
situacdo, aos valores e atitudes, ao status socioeconémico, a prepara¢do e ao co-
nhecimento. O conhecimento e a mobilizacdo dos recursos da comunidade e da
sociedade, de um modo global, afiguram-se de extrema importancia para a vivén-
cia de uma transicdo saudavel.

O caminho para uma transicao saudavel aponta, por um lado, para uma avaliacao
dos padrdes de resposta, como a pessoa sentir-se ligada, interagir e desenvolver
confianca e coping e, por outro, para os indicadores de resultado, como a mestria
nas novas competéncias e identidade fluida. Relativamente as terapéuticas de en-
fermagem, a autora conceptualiza-as em trés medidas: de avaliacao, de prepara-
¢do e de suplementacdo (Meleis et al. 2000; 2010a).

A luz da teoria das transicBes proposta por Meleis, o encontro entre os clientes
e os enfermeiros da-se frequentemente durante os periodos transacionais, pelo
gue uma das fung¢des do enfermeiro é ajudar a pessoa a gerir os processos de
transicdo, trabalhando, em profundidade, a natureza e as condi¢des, de forma a
promover intervencdes que conduzam a respostas saudaveis e ao bem-estar. O
foco central da enfermagem é facilitar as transicées de vida aos clientes, familia
e comunidades ajudando-os a identificar as mudancas impostas pela situacdo e a
procurar novas possibilidades a partir das experiéncias disruptivas, facilitando o
processo de aprendizagem de novos conhecimentos e o desenvolvimento de habi-
lidades e competéncias (Schumacher & Meleis 1994; Meleis et al., 2000; KraliK et
al., 2006; Meleis, 2010).

Segundo Murphy (1990), a perspetiva das transicdes é importante na medi-
da em que o conhecimento sobre os processos de transicdo permite preparar
para a mudanca de papéis e, assim, prevenir efeitos negativos, promovendo
ganhos em saude.

Na realidade, a compreensdo de como ocorrem os processos de transicao é impor-
tante, pois estes sao muitas vezes vividos num clima de incerteza e inseguranca,
marcados pela marginalizacdo da pessoa, tornando-a mais vulneravel. Segundo
Schumacher e Meleis (1994), a incerteza esta entrelacada com a necessidade de
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incorporacgao de novos conhecimentos e o desenvolvimento de habilidades. Neste
cenario tornam-se relevantes as intervencdes de enfermagem, ajudando a pessoa
a gerir a situacdo, facultando-lhe informacdo e ajudando-a a desenvolver e a mo-
bilizar recursos, quer pessoais, quer sociais.

A construgdo de competéncia(s)

A preocupacdo central de um membro da familia prestador de cuidados é prestar
bons cuidados ao seu familiar, o que envolve a mobilizacdo de recursos fisicos, psico-
afetivos, cognitivos, contextuais e sociais. Para que o membro da familia providencie
bons cuidados, é importante que se preste atengao ao desenvolvimento dos seus
conhecimentos, habilidades e competéncias (Kearney & Richardson, 2006).

O reconhecimento daquele facto levou a que, na ultima década, os estudos de
Schumacher et al. (2006), Given, Sherwood e Given (2008) e Farran et al. (2009)
realcem a relevancia que a informacdo sobre o conhecimento e as habilidades
exigidos aos membros da familia prestadores de cuidados adquire para a pratica
clinica dos enfermeiros na otimizacdo do planeamento e implementacdo de inter-
vengdes que promovam a constru¢ao de competéncias.

Ao focar a aten¢do no campo das competéncias, importa diferenciar os concei-
tos de competéncia e competéncias. Quando nos reportamos ao conceito no
singular, competéncia, este remete-nos para um estado de perfeicdo que todos
podem atingir. Refere-se a qualidade da a¢dao de um individuo ou de um grupo
profissional, saber o que fazer e quando fazer. Podemos dizer que a compe-
téncia é contextualizada, especifica e contingente. Ela é produzida em fungao
das caracteristicas da situacdo e da representacdo que o ator faz da mesma,
depende da maneira de ver e pensar a situacdo (Wittorski, 2001). E vista como
um traco inerente a acdo da pessoa, sobre o qual se pode emitir um juizo de
valor. Quando utilizamos o conceito uma competéncia ou as competéncias es-
tamos a designar os elementos de competéncia que os individuos devem pos-
suir quando realizam uma determinada atividade. Refere-se a um nimero de
tracos evidenciados na acdo, estdo incluidos na acdo (Wittorski, 2001; Boutin,
2004; Esteves, 2009).

O conceito de competéncia ressurgiu nas Ultimas décadas do século passado e tem
sido utilizado em varias dreas do conhecimento, desde a psicologia, a linguistica,
as ciéncias do trabalho, até as ciéncias da educacdo e da formacgdo. A analise das
diferentes concec¢des deste conceito, ao nivel dos diferentes dominios do conhe-
cimento, desenvolvida por Jonnaert (2009), coloca em evidéncia quatro aspetos
relevantes: um conjunto de elementos que o sujeito pode mobilizar para tratar
uma situagao, com sucesso. Partindo da analise do autor, estes aspetos integram a
definicdo de uma competéncia e, sendo assim, aponta que, em ciéncias da educa-
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¢do, uma competéncia faz referéncia a um conjunto de recursos que o sujeito pode
mobilizar para tratar com sucesso uma situacao.

Kolmos e Kofoed (2004) reportando-se ao conceito de competéncias construido por
Ellstrom, referem que este é constituido por varios elementos: habilidades cogniti-
vas (area das qualificacdes e habilidades subjetivas tipicas), afetivas (motivacado e
emocao), psicomotoras, fatores pessoais (auto percecdo e autoestima) e sociais (co-
operac¢do, comunicacao e gestdo), entendidos como um processo integrado.

Estes elementos integram também o conceito proposto por Jonnaert (2009) que,
numa andlise mais detalhada, torna claro que o conceito gira em torno de cinco
pontos: 1) a implementacdo por parte de uma pessoa ou de um grupo de um
conjunto de saberes (saber-ser, saber-fazer, saber-agir) numa situagdo concreta,
sendo contextualizada numa situagao especifica e dependente da representacao
que a pessoa faz da mesma; 2) a implementacdo pressupde que a pessoa mobiliza
eficazmente um conjunto de recursos pertinentes para a situacdo, destacando-se
os de ordem cognitiva (por exemplo, os conhecimentos), afetiva (por exemplo, a
inscricdo da situacdo num projeto pessoal), social (a solicitacdo de ajuda) e contex-
tual (por exemplo, a utilizacdo de meios da comunidade), sendo a sua mobilizacdo
ilimitada e dependente da situacdo e da pessoa; 3) na mobilizacdo dos recursos,
a pessoa tem de selecionar aqueles que considera serem os mais eficazes na si-
tuacdo e coordena-los; 4) com os recursos, a pessoa devera tratar com sucesso
as tarefas que a situacdo exige, pois uma competéncia ndo se revela sem que a
situacdo esteja tratada com sucesso; 5) uma competéncia pressupde que os resul-
tados conduzam a resolucdo da situacdo com sucesso e que estes sejam aceites
socialmente.

Le Boterf (2002, 2004) e Jonnaert (2009) enfatizam que o individuo pode ter co-
nhecimentos, capacidades, habilidades, motivacdo, mas se ndo conseguir com-
binar todos os recursos (afetivos, sociais e contextuais) na acdo, podera ndo ser
competente em determinada situacdo. Nesta perspetiva, podemos dizer que, se
é na exterioridade que a competéncia se manifesta, é o poder interno que afere a
acdo. Dai que, neste processo, a atividade intelectual de distribui¢cao dos recursos
ndo seja exclusivamente cognitiva. Ela inscreve-se na situacdo e as dimensdes con-
textuais, afetivas e sociais sdo fundamentais. Sdo geralmente estas dimensdes que
permitem aos sujeitos mobilizar o maximo de recursos pertinentes para a situacdo
e, simultaneamente, gerir os contratempos. Como referimos, a mobilizacdo, sele-
¢do e coordenacgao de todos estes componentes faz-se em situac¢do, concretiza-se
num processo dindmico de vai e vem, entre a situacdo e os diferentes niveis da
sua resolucdo. A colocacdao em jogo de todos os componentes varia na situa¢do ao
longo do tempo e de uma situacdo para outra.

Como salienta Le Boterf (2004), para que uma pessoa aja com competéncia, as
trés dimensGes da competéncia (acao, recursos e reflexao) tém que ser colocadas
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em jogo. E no agir que a pessoa mobiliza e coloca em ac3o os saberes. Para agir
com competéncia, o sujeito seleciona, combina e mobiliza os recursos pessoais e
os do meio que o envolve e, por ultimo, reflete sobre as suas praticas, os recursos
gue possui e os que utilizou. Esta construcdo pressupde uma atividade de reflexao
gue exige um distanciamento ndo somente cognitivo, mas igualmente afetivo, que
conduz a um sentimento de autoeficacia. Este é extremamente importante, pois
se a pessoa nao tiver confianga na sua capacidade podera colocar em causa a pos-
sibilidade de enfrentar ou resolver a situacao.

A arquitetura das competéncias pode ser definida como a articulagao entre dife-
rentes elementos: a situacdo, as capacidades, as habilidades, os conteudos disci-
plinares, os recursos afetivos, sociais e contextuais e as estratégias para enfrentar
os constrangimentos inerentes a situacdao. Uma competéncia é uma construcao
situada, reflexiva e temporariamente viavel (Jonnaert, 2009).

A centralidade nas competéncias enfatiza o processo de interagdo que ocorre entre a
pessoa e a situacdo, convertendo-se a situacdo num elemento central da aprendizagem
(Paquay et al., 2001; Jonnaert, 2009). E face a ela que a pessoa mobiliza os recursos,
nomeadamente os conhecimentos, e os (re)constrdi. Conhecimentos e competéncias
articulam-se no interior das situacGes e constroem-se mutuamente na dialética reflexi-
va desenvolvida em torno do processo de interagao que ocorre perante uma situagao,
sendo estes temporariamente vidveis. E a articulacdo entre os conhecimentos e 0s
outros recursos que permitem a pessoa ser competente numa situacao.

Para Kofoed e Kolmos (2004), o processo de constru¢dao de competéncias inclui:
aprender a aprender, criatividade, cooperagdao, comunicagao, trabalho indepen-
dente, mudancas de comportamento, autogestdo e autoavaliacao.

Assentando na ideia das competéncias como um processo de construcdo, pode
dizer-se que a sua abordagem se inscreve num paradigma epistemoldgico constru-
tivista (Jonnaert, 2009). Este postula que o conhecimento humano é construido e
ndo o resultado de uma rececdo passiva de informacao exterior, em que o conheci-
mento se vai acumulando. Constitui, acima de tudo, o resultado de uma atividade
reflexiva do sujeito. E o sujeito que gere permanentemente a construcdo do seu
proprio conhecimento (Valadares & Moreira, 2009).

Na génese do construtivismo estiveram os trabalhos desenvolvidos por Piaget e
Vygotsky, bem como, o trabalho de Dewey situado no ambito do interacionismo
simbdlico (Huang, 2002; Bidarra & Festa, 2005). Assume mais do que uma inter-
pretacdo, de acordo com as bases tedricas que lhe estdo subjacentes: construtivis-
mo social, construtivismo cognitivo e as abordagens socioculturais da aprendiza-
gem (Bidarra & Festa, 2005)

O construtivismo defende o pressuposto de que os individuos interpretam o novo
conhecimento a luz do conhecimento pré-existente, atribuindo um significado pes-
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soal as experiéncias de aprendizagem (Broussard, Mc Ewen & Wills, 2009; Swan-
son & Holton, 2001) e que a aprendizagem ndo pode ser separada do contexto em
qgue ela é usada. Nesta perspetiva, os processos fundamentais de aprendizagem
assentam na interacdo do individuo com a situacdo, de forma consistente — assimi-
lagdo; na modificacdo do conhecimento existente tendo em conta a nova situacao
- acomodagdo e, quando o individuo atribui sentido a nova experiéncia, ele esta a
construir conhecimento - construgdo (Broussard, Mc Ewen & Wills, 2009). Um dos
importantes contributos desta visdo centra-se no reconhecimento de que existe
uma hierarquia no processamento da construgdo do conhecimento: o individuo
nao consegue processar nova informagao sem que a anterior tenha sido recebida
e traduzida (Broussard, Mc Ewen & Wills, 2009; Swanson & Holton, 2001).

A énfase outorgada a atribuicdo de um significado as novas informacdes, relacionan-
do-as com as experiéncias anteriores apoia em grande parte a visdo andragogica da
aprendizagem criada por Knowles, em 1968 (Swanson & Holton, 2001).

O autor supra referenciado defende a aprendizagem do adulto como um proces-
so, denominando-o de andragogia. Refere que para ajudar o adulto a aprender
€ necessario criar um ambiente de conforto, confianca e respeito mutuo, onde
haja abertura e aceitacdo das diferencas. A eficacia da aprendizagem radica na
resposta as necessidades da pessoa, no “dizer como é” e no salientar “como fago”
em detrimento de dizer “o que fazer”. |dentifica seis pressupostos em que este
modelo assenta: 1) os adultos necessitam de saber porque tém de aprender algo;
2) o autoconceito dos adultos passa de dependente a autoconduzido a medida
gue este “amadurece”; 3) as experiéncias iniciais de aprendizagem fornecem um
rico recurso para a aprendizagem; 4) os adultos revelam prontiddo para aprender
guando experienciam necessidades de aprendizagem resultantes de problemas ou
situacdes da vida real; 5) a orientagdo para a aprendizagem é centrada na vida e
veem a educagao como um processo para desenvolver competéncias de forma a
atingir um completo potencial; 6) a motivacdo dos adultos para aprenderem é aci-
ma de tudo interna (Broussard, Mc Ewen & Wills 2009; Swanson & Holton, 2001).
Neste processo, o papel do pedagogo é o de facilitador.

Em suma, a medida que a pessoa “amadurece” acumula conhecimentos e expe-
riéncias que servem como um recurso para a aprendizagem. O adulto aprende
melhor quando as suas experiéncias sdo integradas na aprendizagem e, assim, o
conhecimento é construido com base no que a pessoa sabe (Damron-Rodriguez,
2008). Nesta fase do ciclo de vida, a perspetiva da aplicagdo do conhecimento
passa a ser imediata pelo que a pessoa deixa de se centralizar no assunto para
se focalizar no problema. Ganha assim sentido, a visdo de que a aprendizagem
¢é facilitada se for relevante para a pessoa e se centrar nas suas necessidades
e problemas. Podemos dizer que o conhecimento proporcionado a pessoa ndo
vale por si mesmo; ele adquire relevancia se for significativo para ela, se a aju-
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dar a desenvolver-se e a solucionar o problema, tornando-se produtivo quando
colocado em acao.

Explorados os vetores subjacentes a orientagao do quadro conceptual em que as-
senta a investigacao, o préoximo espaco reporta-se a incursao sobre as razdes jus-
tificativas do estudo.
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2 — JUSTIFICAGAO DO ESTUDO

Na explanacdo apresentada sobre os territérios em que se centra a tematica, so-
bressai a funcdo essencial que a familia exerce no cuidado a pessoa dependente,
independentemente da situacao geradora dessa condi¢ao. De acordo com os da-
dos constantes no relatério do AARP Public Policy Institute (Feinberg et al., 2011)
estima-se que em 2009, nos Estados Unidos da América, 42,1 milhdes de cuida-
dores familiares cuidaram de um adulto com limita¢des nas atividades didrias, em
gualquer ponto no tempo, sendo que 61,6 milhdes providenciaram cuidados por
um periodo de tempo que pode ir até um ano. Este relatério salienta que o con-
tributo ndo remunerado destes agentes inclui ndo sé cuidados pessoais e ajuda
nas tarefas do dia-a-dia, mas também a administracdo de regimes terapéuticos
complexos. Aponta de entre as recomendacgdes que os enfermeiros proporcionem
suporte aos cuidadores familiares e os considerem como parceiros nos cuidados,
medida contemplada no anterior relatério do mesmo organismo e apresentado
por Houser e Gibson (2008). O National Cancer Institute salienta também a impor-
tancia dos cuidadores familiares no sistema de saude ja que sdo estes elementos
que cuidam do doente com cancro no domicilio reconhecendo que muitos dos
doentes na trajetéria da doenga podem vir a necessitar do envolvimento dos fami-
liares no seu cuidado (EUA. NCI, 2012).

Reportando-se aos doentes oncoldgicos Given, Given e Sherwood (2012: 57),
salientam que o envolvimento, dos cuidadores familiares, no processo de cui-
dar ndo se restringe unicamente as fases de diagndstico e tratamento mas ele
estende-se ao “longo da trajetéria dos cuidados e na fase de sobrevivéncia, in-
cluindo as fases de manutencdo da doenca, recorréncia, progressao, cuidados
paliativos e cuidados em fim de vida”. Acrescentando os autores que o papel
de cuidador pode ir de meses a anos, e constitui o recurso primario no suporte
as pessoas com cancro. S3o os cuidadores familiares os primeiros a responder
as mudancas do status funcional da pessoa. Este aspeto foi salientado também
por Tamayo et al. (2010).

Para assumir o papel de cuidador, o membro da familia tem necessidade de incor-
porar novo conhecimento para que o possa desempenhar de uma forma cabal.
Como salientam Schumacher et al. (2006) é importante que se compreenda que
habilidades e conhecimentos as familias necessitam para o exercicio do papel de
prestador de cuidados. A este respeito, Farran et al. citado por Given, Sherwood e
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Given (2008) chamam a atencdo para o facto de existir pouca informacao disponi-
vel sobre os conhecimentos e as habilidades que os cuidadores familiares necessi-
tam para prestar cuidados.

Esta situacdo é particularmente significativa quando assistimos a uma mudanga nos
sistemas de salde onde o cenario dos cuidados a pessoa com doenca crénica se
desloca, cada vez mais, do internamento hospitalar para o ambulatdrio e domicilio.

Cuidar em casa, requer que o membro da familia prestador de cuidados ao do-
ente oncoldgico detenha habilidades e conhecimentos cada vez mais complexos
e multifacetados nas dreas da gestdo de sintomas (pela agressividade dos tra-
tamentos e efeitos colaterais envolvidos), manipulacdo de equipamento com-
plexo, administracdo de terapéutica, acompanhamento e transporte do doen-
te, advocacia e, ainda, gestdo das atividades/responsabilidades que o doente
renunciou devido a doenca (Schumacher et al., 2000; Given, Given & Kozachik,
2001; Houser & Gibson, 2008).

Do exposto, percebemos que o papel da familia como cuidadora se expandiu
em funcdo da complexidade das exigéncias da situacdo e da ambiguidade e im-
previsibilidade da doenca, o que leva a que alguns cuidadores familiares refiram
sentirem-se inadequadamente preparados para cuidar dos seus familiares por te-
rem poucos conhecimentos sobre os cuidados apropriados e receberem poucas
linhas orientadoras por parte dos cuidadores formais (Castro 2008; Reinhard et al.,
2008). Podemos dizer que estes aspetos configuram a necessidade de promover o
empowerment do membro da familia prestador de cuidados para que este possa
prestar bons cuidados ao seu familiar e, simultaneamente, possa gerir as suas an-
gustias e incertezas.

Face a esta realidade, compreende-se a relevancia que a avaliagcao da situacao
adquire, ja que é importante que o cuidador saiba que cuidados prestar e como
prestar, o que implica a necessidade de conhecer o seu dia-a-dia, o que faz, como
faz e com que recursos.

De acordo com Schumacher et al. (2006), o conhecimento sobre as habilidades e
os conhecimentos que o cuidador necessita para cuidar do seu familiar, permite ao
enfermeiro desenvolver um plano de intervenc¢do para a diade, doente/cuidador.
As autoras propdem um modelo centrado nas competéncias de prestacao de cui-
dados por familiares, onde estabelecem relagdes com outros conceitos relevantes
para os cuidados baseados na familia. Definem a prestacdo de cuidados por cuida-
dores familiares como um processo familiar que ocorre em resposta a uma doenca
e que envolve uma relagdo transacional entre multiplos processos cognitivos, com-
portamentais e interpessoais e o contexto dos cuidados.

Assim, consideram que a prestacao de cuidados por familiares é modelada pelas
exigéncias da situacdo de doenca e pelo padrdo de cuidados diddico. As primeiras
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foram definidas como as necessidades de cuidados apresentadas pelos doentes
com cancro e vistas como aspetos do contexto da doenca que exigem uma respos-
ta competente. O segundo refere-se a natureza do envolvimento partilhado pelos
cuidadores e doentes nos cuidados, tendo identificado trés tipos de padroes de
cuidados: autoprestacdo de cuidados em que o doente é independente nos seus
préprios cuidados, assumindo o cuidador familiar um papel de standby; um pa-
drdo colaborativo em que doentes e cuidadores partilham as atividades de cuida-
dos e um padrao de prestacao de cuidados totais pelos familiares quando o doente
é incapaz de os executar. Afirmam que o processo de prestacdo de cuidados envol-
ve as respostas do cuidador e do doente, em que as qualidades pessoais podem
constituir, simultaneamente, forgas facilitadoras ou dificultadoras na aquisicao de
competéncias (Schumacher et al., 2006).

As autoras conceptualizaram, inicialmente, como indicadores de competéncia de
prestacao de cuidados, os seguintes subprocessos: a monitorizacao, a interpre-
tacdo, a tomada de decisdo, o empreender a agao, fazer ajustamentos, aceder a
recursos, fornecer cuidados instrumentais, trabalhar em conjunto com a pessoa
doente e navegar no sistema de salde. A variabilidade na utilizacdo destes pro-
cessos levou ao reconhecimento pelas investigadoras de que a auséncia de um
deles ndo era indicador de uma falta de competéncia. O uso destes processos
estava intimamente relacionado com o contexto dos cuidados. Posteriormente,
revém o conceito de competéncia de prestacdo de cuidados definindo-o como
a capacidade de responder efetiva e tranquilamente as exigéncias da doenca e
padrdo de cuidados.

Com base nestes dados, Schumacher et al. (2006) desenvolvem o modelo transa-
cional acerca da competéncia na prestacdo de cuidados que inclui as exigéncias
situacionais, os padrdes de cuidados da diade e as qualidades individuais do mem-
bro da familia prestador de cuidados e do doente — respostas dos cuidadores e dos
doentes (Diagrama 1).
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Diagrama 1 - A transactional model of cancer family caregiving skill
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Fonte: SCHUMACHER, Karen L. et al. — A transactional model of cancer family caregiving skill. Advances in
Nursing Science. Oxford. ISSN 0161-9268. Vol. 29, n2 3 (2006), p. 271-286.

Sabendo-se que a mestria revelada no desempenho de um papel é construida, ao
longo do tempo, na interacdo com a situacao, e que esta é pouco visivel no inicio
de um processo de transi¢cdo, é importante que se compreenda que mudancas
ocorrem no decurso do processo e como é que estas interferem no mesmo para
gue se possa explicar, em maior profundidade, as relagdes entre as componentes
do modelo. As autoras chamam precisamente a atencdo para este facto, reconhe-
cendo a necessidade da realizagdo de uma investigagao longitudinal.

Partindo da fundamentacdo conceptual exposta e das premissas apresentadas, conside-
ramos importante expandir o modelo desenvolvido por Schumacher et al. (2006).

A razao major subjacente a este propésito foi a de poder sustentar as intervengoes
de enfermagem num modelo ajustado ao nosso contexto cultural e que eviden-
ciasse como é que o cuidado de enfermagem modela o processo de construcdo de
competéncias dos cuidadores familiares. Assim, podemos dizer que o fenédmeno
em estudo se situa no dominio das competéncias dos cuidadores familiares da
pessoa com doenga oncoldgica.
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3 - QUESTOES DE INVESTIGAGCAO, OBJETIVOS E FINALIDADE

Na clarificacdo do pensamento para a estruturacdao da questao central de investi-
gacdo, a revisdo da literatura cientifica no ambito da investigacdo e do fenédmeno
em estudo foi fundamental. Neste processo de revisdao, no sentido de explorar
“caminhos” em torno do campo do conhecimento emergente dos nossos interes-
ses pessoais e profissionais, percebemos a relevancia que alguns autores, nome-
adamente Schumacher et al. (2006) e Reinhard et al. (2008) atribuem ao facto
da investigacdo ter dado uma atencdo limitada a natureza do conhecimento, as
capacidades dos cuidadores e aos fatores pessoais ou disposicGes dos mesmos
para o exercicio do papel de cuidador. Estes aspetos viriam a constituir-se como
relevantes para situar o campo de estudo - a transi¢dao para o papel de cuidador
e a construcao de competéncias do membro da familia prestador de cuidados a
pessoa com doencga oncolégica.

Na estruturacdo da questdo de investigacdo, tivemos em conta o defendido por
Strauss e Corbin (2008) de que esta deve garantir flexibilidade e liberdade para
explorar o fendmeno em estudo. A compaginacao de todos estes pressupostos
sustentou a construcdo da questdo orientadora do estudo: Como é que o mem-
bro da familia, na transicao para o papel de prestador de cuidados, constréi as
competéncias para cuidar da pessoa com doenga oncoldgica em quimioterapia?

Dada a amplitude do estudo e a percec¢do da sua complexidade, sentimos neces-
sidade de tracar algumas subquestdes que nos ajudassem na sua conducdo tal
como recomenda Creswell (1998). Na construcao destas subquestdes e dirigindo-
-se estas para a nossa preocupag¢dao major, conjugamos, tal como o fizemos para a
estruturacdo da questdo central, aspetos resultantes da revisdao da literatura com
aspetos de natureza pessoal e profissional.

Assim, interrogamo-nos sobre:

- Que significado(s) atribui o membro da familia prestador de cuidados ao papel
de cuidador?

- Como é que os fatores intrapessoais (atitudes, crencas e valores) afetam as ex-
periéncias de transicdo vividas pelo membro da familia prestador de cuidados?

- Que interacdo se estabelece entre os elementos da diade (membro da familia
prestador de cuidados e pessoa com doenca oncoldgica) durante o processo de
cuidados?
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- Quais sao os fatores facilitadores e dificultadores no exercicio do papel de cuida-
dor?

- Que conhecimentos e habilidades tem e desenvolve o membro da familia presta-
dor de cuidados, para e no exercicio do papel de cuidador?

- Como é que as intervencdes de enfermagem modelam o desenvolvimento e a
aquisicdo de conhecimentos e habilidades do membro da familia prestador de
cuidados?

Objetivos e finalidade

Ao centrarmos o estudo na transicdo para o papel de prestador de cuidados a
pessoa com doenca oncoldgica em quimioterapia, por parte de um membro da
familia, isto é, na construcdo de competéncias no exercicio do papel de cuidador,
pretendemos compreender a natureza da interacdo entre o membro da fami-
lia prestador de cuidados e a pessoa com doenga oncoldgica em quimioterapia
(estrutura) e como é que no contexto e ao longo do tempo os factos ocorrem
(processo). O conhecimento que adquirimos ao longo do percurso profissional,
na interacdo com o membro da familia prestador de cuidados, levou-nos a per-
cecionar algumas dificuldades no exercicio do papel e a questionarmo-nos sobre
o processo desenvolvido por este elemento, num cendrio de imprevisibilidade
e sofrimento. O conhecimento desenvolvido nesta area por Schumacher et al.
(2006), nomeadamente a construcdo do “Transactional model of family cargiving
skill”, ao constituir uma ferramenta conceptual importante, levou-nos a adota-lo
como ponto de partida para o nosso estudo, procurando a sua expansao.

Com este estudo, desejamos atingir um conhecimento mais aprofundado sobre
as habilidades e os conhecimentos do membro da familia prestador de cuidados a
pessoa com doenca oncoldgica, a interacdo que se estabelece para o desenvolvi-
mento dos cuidados, as estratégias mobilizadas e o envolvimento da diade (mem-
bro da familia prestador de cuidados e pessoa com doenca oncoldgica em qui-
mioterapia) com os enfermeiros em resposta as suas necessidades. Entendemos
gue, neste cendrio, é importante perceber o papel que o enfermeiro desempenha
para que se possam delinear estratégias de intervengdo que permitam capacitar
os individuos para, de forma mais célere e competente, assegurar os melhores
cuidados a pessoa dependente com o menor dos impactos.

O estudo tem como finalidade expandir o conhecimento acerca da construgdo
de competéncias por parte do membro da familia, na transicdo para o papel de
prestador de cuidados. Pretende-se, assim, contribuir para ganhos em saude pois,
como defendem Reinhard et al. (2008), ao potenciar-se os conhecimentos e as
habilidades do membro da familia prestador de cuidados esta a prevenir-se o risco
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de dano e negligéncia intencional e, em simultaneo, a contribuir para a promoc¢ao
do bem-estar do doente e do membro da familia prestador de cuidados.

Estrutura do documento

Ao finalizar este capitulo, apresentamos a forma como estruturamos o presente
relatério de investigacdo. A exposicdo dos contelddos que integram este documen-
to constituiu-se em torno de quatro capitulos, incluindo o presente.

Este primeiro capitulo dedicado a apresentacao da problematica e sua justificacao
incorpora ainda os conceitos que consideramos nucleares e estruturantes para a
interpretacdo e discussdao dos dados. A este nivel procurdmos na incursao reali-
zada sobre os trés conceitos centrais - autocuidado, transicGes e competéncias
- referenciar os aspetos significativos de cada um deles. Relativamente ao autocui-
dado, analisdmo-lo enquanto processo estruturante da existéncia humana, onde a
aprendizagem se configura como uma dimensao fundamental para o seu exercicio,
dimensdo esta que atravessa também os conceitos de transicdo e competéncias.
Na ultima parte deste capitulo, apresentdmos as questdes de investigacao, os ob-
jetivos e a finalidade do estudo.

No segundo capitulo, apresentamos os pressupostos metodolégicos que sustentaram
e guiaram o trabalho, seguido das razes subjacentes ao paradigma metodoldgico e a
opcdo pela Grounded Theory. Descrevemos o percurso metodoldgico nomeadamente
os métodos e procedimentos de recolha de dados, os critérios de sele¢do da amostra
e a caracterizacdo dos sujeitos que aceitaram participar no estudo. S3o apresentados
ainda os procedimentos formais e éticos tidos em consideragao, bem como o processo
de andlise dos dados, onde integramos os critérios de rigor analitico.

No terceiro capitulo damos a conhecer os dados encontrados bem como a relagao
entre estes. Comecamos por apresentar o contexto onde se desenvolveu o estudo,
quer do ponto de vista fisico, quer humano. Segue-se a exposicdo das categorias
gue traduzem a natureza do fendmeno em estudo e posteriormente a analise do
processo. Por ultimo, apresentamos o modelo explicativo que sustenta a constru-
¢do de competéncias.

O quarto reporta-se as conclusdes do estudo. Neste espaco, damos a conhecer as
implicacOes e as sugestdes.
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CAPITULO II

METODOLOGIA DO ESTUDO

Neste capitulo explicitamos os principios que assumimos no delinear da acdo com
vista a concretizagao do estudo. Comegamos por contextualizar o paradigma meto-
doldgico em que a investigacao se inscreve e a tipologia do estudo, justificando o
seu enquadramento. Damos a conhecer o percurso metodoldgico, apresentando as
estratégias e os instrumentos utilizados na recolha de dados e a apresentacdo dos
participantes onde incluimos os pressupostos subjacentes a sua inclusdo no estudo.
Por fim, damos a conhecer os procedimentos adotados na analise dos dados.

Ao longo da descri¢cdo apresentamos as justificacdes subjacentes as decisdes toma-
das, recorrendo a literatura e a exemplos ilustrativos do que fizemos e como fizemos.
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1 - APRESENTAGCAO DO PARADIGMA METODOLOGICO

Ao refletirmos sobre as opcdes metodoldgicas a adotar na conducdo do estudo
centrdmo-nos sobretudo na natureza do problema, pois como referem Strauss e
Corbin (2008), esta é provavelmente a razdao mais valida para a escolha do méto-
do. Tivemos ainda em conta o referencial epistemolégico em que sustentdmos a
problematica em estudo.

Dado o facto de centrarmo-nos nas agoes/intera¢Ges desenvolvidas pelo membro da
familia, no quotidiano dos cuidados a pessoa com doenca oncoldgica, foi nossa pre-
tensdo compreender as habilidades e os conhecimentos que tém e desenvolvem no
exercicio do papel, isto é, a natureza e o processo do fendmeno em estudo e ndo a sua
medicdo em termos de quantidade, intensidade ou frequéncia, o que levou a que con-
siderdssemos que as opgdes metodoldgicas condutoras do estudo se enquadravam no
ambito da pesquisa qualitativa. Como refere Chizzotti (2003), a pesquisa qualitativa
implica uma partilha densa com pessoas, factos e locais, de modo a extrair dessa inte-
racao os significados visiveis e lactentes, em que o objetivo é a capta¢do e reconstru-
¢do das multiplas realidades vividas pelos atores sociais em estudo.

A opcdo por uma pesquisa de natureza qualitativa prendeu-se ainda com o facto
de considerarmos que nos centrdmos numa area de estudo em que ja existe co-
nhecimento, mas em que se pretende expandir o conhecimento existente com a
construcdo de novo conhecimento, tal como preconiza Stern citado por Strauss e
Corbin (2008). Este autor defende que “os métodos qualitativos podem ser usados
para explorar areas substanciais sobre as quais pouco se sabe ou sobre as quais
sabe-se muito, para ganhar novos entendimentos” (Strauss & Corbin, 2008:24). Situ-
ando-nos na pesquisa qualitativa, entendemos ser importante apresentar o sis-
tema de crencas basicas que nos guiaram na concecdo e no desenvolvimento do
estudo, do ponto de vista ontolégico, epistemoldgico e metodoldgico, tal como
defendem Guba e Lincoln (1994) e que traduzem o paradigma em que radica a
investigacao.

Assim, e no que se refere ao pressuposto ontoldgico, isto é, a natureza da realidade
a investigar, pretendemos apreender as multiplas realidades vividas pelo membro
da familia prestador de cuidados a partir da sua percecao da realidade, isto é, da
construgdo que cada um tece dessa mesma realidade. Interessa-nos compreender
as diferentes construcdes da realidade partindo do pressuposto de que cada reali-
dade é local e especifica, podendo ser alterada em funcao das situagdes a que estd
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associada, para posteriormente reconstruirmos a construcao feita da experiéncia
vivida pelo membro da familia prestador de cuidados a pessoa com doenca onco-
Iégica, na transicdo para o papel de prestador de cuidados.

Relativamente ao pressuposto epistemoldgico, isto é, ao modelo de relagdo que se
estabelece entre o investigador e o objeto investigado, assumimos uma posicdo de
interagdo com os atores sociais. O conhecimento foi construido na interagdo entre
investigador e sujeitos da investigacao, sendo que os resultados foram construidos
a medida que a investigacdo decorreu.

Por ultimo, no que se refere ao pressuposto metodoldgico, isto €, como conhe-
cemos o mundo ou como adquirimos conhecimento a seu respeito, partimos do
pressuposto de que a estratégia mais adequada para apreender as diferentes re-
alidades dos membros da familia prestadores de cuidados é a utilizagdo de ins-
trumentos de colheita de dados que permitam estabelecer uma dialética entre
investigador e investigado e que conduzam ao refinamento das construcdes feitas.

Neste cendrio de fundo, e tendo em conta que numa investigacdao de natu-
reza qualitativa podem ser utilizadas diferentes abordagens metodoldgicas,
deslocdmo-nos entre o paradigma que sustenta a investigacdo e a natureza
do fendmeno em estudo, na procura da abordagem adequada aos pressupos-
tos anteriormente apresentados. Considerando a natureza do fendmeno em
estudo e que um dos nossos objetivos é a expansdo do modelo desenvolvi-
do por Schumacher et al. (2006) “A Transactional model of family cargiving
skill”, entendemos estar perante uma abordagem metodoldgica caracteristica
da Grounded Theory. Partindo do facto de que ja existe conhecimento sobre
o fendmeno, que o nosso propdsito é a sua expansao e que a finalidade da
Grounded Theory “é a teorizacdo do ndo conhecido ou do jd conhecido mas
carecido de novas abordagens” (Lopes, 2003:63), considerdamos dever ser esta,

a abordagem metodoldgica em que assentaria o estudo.

A Grounded Theory é a metodologia utilizada, por exceléncia, quando se pretende
a teorizacdo a partir de dados sistematicamente recolhidos e analisados no sen-
tido de explicar o fendmeno em estudo ou quando se pretende elaborar e esten-
der uma teoria existente (Strauss & Corbin, 2008). Também é particularmente util
quando se deseja obter uma nova perspetiva para identificar areas de intervengao
de enfermagem, tal como apontam Schreiber e Stern (2001).

Neste método, ha uma ligacdo estreita entre a teoria e a realidade estudada, uma vez
que esta é construida a partir dos dados. Podemos dizer que a pega central da investi-
gacao guiada pela Gounded Theory é o desenvolvimento ou a produc¢do de uma teoria
intimamente relacionada com o contexto do fenédmeno em estudo, que integra uma
relagdo plausivel entre conceitos e conjunto de conceitos e que no final do estudo
pode assumir a forma de uma narrativa, um diagrama visual ou uma série de hipdte-
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ses (Creswell, 1997). Ela tende a aumentar a compreensao e a fornecer um guia mais
significativo para a acdo, pois valoriza as condi¢des contextuais em que os fendmenos
ocorrem, centrando-se nos padrdes de acdo e na interacdo entre os varios tipos de
unidades sociais (Strauss & Corbin, 1998; Starks & Trinidad, 2007).

A Grounded Theory desenvolvida por Glaser e Strauss, com inicio na década de
60, reflete a influéncia da escola do pensamento das ciéncias sociais e humanas, o
interacionismo simbdlico, no que se refere a natureza do mundo social e a forma
como este pode ser estudado (Locke, 2003).

Situando este movimento na época, meados do século XX, ele surge como neces-
sidade do desenvolvimento de uma nova perspetiva tedrica para o estudo do com-
portamento social humano, em resposta aos problemas decorrentes da expansao
industrial e da urbaniza¢do (Benzies & Allen, 2001), assumindo a critica ao para-
digma positivista dominante no inicio deste século. Esta perspetiva nasce com os
trabalhos desenvolvidos por John Dewey, Bernard Meltzer, George Herbert Mead,
Erving Goffamn, entre outros. George Herbert Mead é considerado o pensador
mais importante neste dominio. O trabalho de refinamento que desenvolveu so-
bre os conceitos “mind” e “self’, publicado na obra Mind self and Society, cons-
tituiu os alicerces do interacionismo simbdlico (Ritzer, 2001). Apds a sua morte
toda a sua obra é interpretada por Blumer, um seu discipulo, a quem é atribuido o
termo “interacionismo simbdlico” (Benzies & Allen, 2001).

Os pressupostos do interacionismo simbdlico assentam “na crenca de que os
seres humanos devem ser considerados no contexto do seu ambiente” (Ben-
zies & Allen, 2001: 542). Atribui uma importancia primordial aos significados
sociais que as pessoas conferem ao mundo que as rodeia, assentando segundo
Blumer (1986) em trés premissas fundamentais. A primeira é que as pessoas
agem sobre as coisas com base no sentido que estas adquirem para si - é o
significado que determina a acdo; a segunda refere que os significados surgem
da interacdo social que estabelecemos uns com os outros e por fim, a terceira
salienta que os atores sociais usam um processo interpretativo para lidar com
as situacdes com que se deparam. O processo de interpretagdo atua como
mediador entre os significados e as acdes, ja que é através dele que perante as
acOes a pessoa trabalha e modifica os significados. Sendo um processo dinami-
co, o modo como a pessoa interpreta algo depende dos significados que possui
e da forma como analisa a situacdo.

Numa perspetiva interacionista simbdlica, os atores sociais estao envolvidos cons-
tantemente numa interpretagdao do mundo que os rodeia, sendo as suas interpreta-
¢Oes e definicdes da situacdo que determinam a acdo (Taylor & Bogdan, 1996). Em
termos de pressupostos metodoldgicos, a abordagem da Grounded Theory, ressalta
a crenca do interacionismo simbdlico, que cada aspeto do processo de investigacao
deve ser submetido ao mundo empirico (Blumer citado por Locke, 2003).
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Apresentadas as razbes subjacentes a selecao da Grounded Theory como a matriz
metodoldgica em que assenta o estudo, importa clarificar qual das correntes, des-
ta metodologia, foi adotada uma vez que ha algumas diferencas. Estas diferencas
ndo se situam ao nivel da linguagem ou do processo em geral, mas na forma como
este é desenvolvido, ja que o processo reflete pressupostos metodoldgicos dife-
rentes (WalKer & Myrick, 2006).

Ao fazer uma andlise comparativa entre a Grounded Theory classica e a Straus-
siana, Carpenter (2011) refere que do ponto de vista epistemoldgico, Strauss e
Corbin defendem que o investigador pode obter discernimento sobre a drea em
estudo a partir da revisdo da literatura, considerando as teorias como uma lente
através da qual o pesquisador se aproxima dos dados. Ja Glaser preconiza que
o investigador va para o campo despojado de conhecimento. Relativamente aos
aspetos metodolégicos, Strauss e Corbin partem de uma questdo de investiga-
¢do, recomendam a utilizacdo de entrevistas ndo estruturadas e da observacao
como instrumentos para a recolha dos dados. Preveem a transcricdo das entre-
vistas e a utilizacdo de programas informaticos na ajuda da analise dos dados
resultando esta em conceitos e no desenvolvimento de uma teoria. Glaser, por
seu lado, aponta que ndo é necessario partir de uma questdo de investigacao
especifica, podendo o investigador partir de uma drea de interesse. Defende que
ndo é necessaria a utilizacdo de um guia de entrevista porque estes se baseiam
em pré-conceitos. Podem ser utilizadas multiplas fontes de dados para a clarifi-
cacdo dos conceitos e os resultados sdo construidos a partir dos memorandos.
O estudo resulta numa teoria que explica o que acontece na area em estudo
(Walker & Myrick, 2006; Carpenter, 2011).

Analisado o fendmeno em estudo, as premissas de que partimos e as correntes da
Grounded Theory desenvolvidas pelos dois autores, elegemos a desenvolvida por
Strauss e Corbin (1998).

Atendendo a que os investigadores qualitativos podem utilizar uma variedade de
estratégias metodoldgicas interpretativas interligadas para compreender o fenoé-
meno em estudo, optamos ainda por utilizar alguns dos pressupostos inscritos na
estratégia metodoldgica, do estudo de caso.

A nossa opc¢ao prendeu-se com o facto de pretendermos explorar detalhadamente,
ao longo do tempo, uma entidade bem definida, o(s) processos desenvolvido(s) pelo
membro da familia no exercicio do papel de prestador de cuidados a pessoa com do-
enca oncolégica, o que se integra nas estratégias metodolégicas do estudo de caso.
A finalidade desta estratégia metodoldgica consiste na compreensdo de um caso, ou
de um pequeno numero de casos, em profundidade (Coutinho & Chaves, 2002), o
que requer a compreensdo da interagdo entre as agdes, ideias e contexto ao longo
do tempo (Anderson et al., 2005). Consideramos, assim, que o nosso foco de aten-
¢do recaiu no membro da familia prestador de cuidados e na pessoa com doenca
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oncoldgica. Esta diade foi o sistema que explordmos ao longo do tempo, situando-
-nos em acontecimentos contemporaneos, recorrendo a duas fontes de evidéncia:
a observacdo e a entrevista. Estes aspetos constituem, de acordo com Yin (2005),
algumas das premissas subjacentes a estratégia metodoldgica do estudo de caso.

Atendendo a que no nosso estudo, o foco ndo se situa num caso Unico, mas em
multiplos casos, em que a partir do estudo do primeiro vamos obtendo focos a
explorar nos casos subsequentes, podemos dizer que se trata de um estudo multi-
casos (Bogdan & Biklen, 1994).

Definido o caso e as técnicas para a recolha de dados que apresentaremos mais adian-
te no ponto 3, importa decidir os limites do estudo de caso em termos de tempo e
local como preconiza Creswell (1997). Neste sentido, consideramos, relativamente ao
tempo, o periodo compreendido entre o inicio do programa de quimioterapia e o seu
termo e, ao local, o hospital de dia de oncologia de uma unidade hospitalar.

Esta opc¢do prendeu-se com o conhecimento que detinhamos da realidade, uma
vez sabiamos qual a dispersdao geograficas das pessoas que acorrem ao hospital
de dia, o que se traduzia numa dispersdo dos domicilios. A este facto acrescia a
possibilidade da pessoa em situacdo de dependéncia poder passar por diferentes
domicilios durante a trajetéria de cuidar.
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2 - PERCURSO METODOLOGICO

Neste espaco damos conta da “viagem” que percorremos desde a concecdo/pre-
paracdo do estudo até a sua concretizacdo. Pretendemos ilustrar o processo de
pensamento e o trabalho desenvolvido ao longo de aproximadamente quatro anos
tendo a noc¢do de quao dificil é espelhar um processo que muitas vezes nao foi
linear, em que ocorreram avangos e recuos e em que vivemos momentos quase
cadticos na procura do caminho que nos levou a concretizacdo do estudo.

Na tabela 1, ilustramos cronologicamente as principais etapas que percorremos,
sendo que algumas delas se entrecruzaram temporalmente pelas caracteristicas
do préprio método adotado e que, por questdes operacionais, iremos apresentar
de acordo com o inicio em que cada etapa ocorreu.

Tabela 1 — Cronograma das etapas do estudo

Ano curricular — “Consolidar” do pensamento sobre o campo de estudo e inicio da
construgdo do projeto de investigacao.

12 Etapa Reunido com a Enf2 Chefe e Diretora Clinica do Hospital de Dia de Oncologia — Aus-
Concegdo/preparacdo cultacdo da viabilidade de realizagdo do estudo - julho de 2008
do estudo Preparagdo do “dossier” para apresentagdo do estudo ao Gabinete de Apoio a

Investigagdo — outubro de 2008
Concessdo das autorizagdes da Comissdo de Etica para a Satde e do Conselho de
Administragdo do Hospital — novembro de 2008

Discussdo do projeto — Registo definitivo do projeto de investigagdo — dezembro

22 Etapa de 2009.
Trabalho de campo Reunido com a Enfermeira Chefe — Apresentagdo do projeto e preparagdo do tra-
Inicio da analise dos balho de campo — janeiro de 2009
dados Reunido com a Enfermeira Chefe, Enfermeiro Supervisor da area e equipa de En-

fermagem — Apresentagdo do projeto e negociagdo do processo de observagao
— fevereiro de 2009
Entrada no campo e inicio da colheita de dados - marco de 2009
Narrativa escrita e desenvolvimento da sensibilidade aos significados dos dados
(codificagdo aberta e axial) — marco de 2009 a setembro de 2010

32 Etapa Identificagdo e descrigdao do fendmeno central, processo desenvolvido ao longo da
Construgdo da teoria colheita de dados e codificagdo dos mesmos - Codificagao seletiva
Processo de validagao de maio 2009 a setembro de 2011

(Re)escrita do relatdrio final
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3-METODOS E PROCEDIMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

O conhecimento e compreensao do fendmeno em profundidade podem implicar
a opc¢do por mais do que uma pratica metodoldgica, pelo que a combinacdo e
utilizacdo de varios instrumentos se dd no sentido de procurar os melhores meios
para tornar mais compreensivel o mundo dos sujeitos da experiéncia em estudo
(Denzin & Lincoln, 2003).

Considerando que a metodologia de estudo de caso privilegia que a colheita de
dados deva ser extensiva e desenhada a partir de multiplas fontes de informacao
e que de acordo com Morse (2007), na Grounded Theory, a compreensao do fe-
ndmeno em estudo é conseguida através da entrevista e da observacao dos parti-
cipantes, elegemos estas duas técnicas para a recolha de dados sobre o fendme-
no em estudo. Com a triangulacdo destas técnicas atendemos ao defendido por
Strauss e Corbin (2008) de que quanto mais pessoas ou factos forem entrevistados
e observados, mais facil é para o investigador validar as suas interpretagcdes com
as explicacOes alternativas dos factos, ao mesmo tempo que pode descobrir, em
simultaneo, propriedades e niveis dimensionais de conceitos relevantes.

3.1-ENTREVISTA

O recurso a entrevista prendeu-se com o facto de esta ser a técnica utilizada para
obter dados na linguagem do préprio sujeito, através do estabelecimento de um
processo de interagao, criador e captador dos significados reproduzidos ou recons-
truidos pelos participantes (Ruiz Olabuénaga, 2007). Segundo este autor, na entre-
vista o investigador procura encontrar o que é importante e significativo para os
entrevistados, os seus significados, perspetivas e interpretacdes do modo como
veem, classificam e experimentam o seu préprio mundo.

De entre os diferentes tipos de entrevista, optamos pela entrevista em profundi-
dade dado que esta é especialmente adequada para situacdes em que o investi-
gador pretende obter a compreensdo da experiéncia humana subjetiva, entender
as crencas, os desejos e a experiéncia como a pessoa a vé (Taylor & Bogdan, 1996;
Poupart et al., 2010).
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No sentido de conduzir o didlogo de forma a ndo perder a oportunidade de captar
o significado do fendmeno em estudo nos diferentes atores, elabordmos um guia
orientador (Apéndice 1) que constitui um momento de partida para a livre expres-
sdo dos pontos de vista do(s) entrevistado(s).

O contacto inicial com o membro da familia prestador de cuidados foi estabeleci-
do, como anteriormente referimos, através da enfermeira da consulta externa ou
da sala de tratamentos. Apds este contacto e a obtencdo do consentimento livre
e esclarecido, negocidmos com cada membro da familia prestador de cuidados, o
dia e o local para a realiza¢ao da entrevista.

As entrevistas decorreram em dois espacos de acordo com a negociacao efetuada:
no espaco hospitalar inicialmente negociado como uma das zonas onde poderia-
mos realizar os registos ou as entrevistas ao membro da familia prestador de cui-
dados, dada a privacidade que o mesmo proporcionava e no domicilio do membro
da familia prestador de cuidados. Alguns dos membros da familia prestadores de
cuidados se na primeira entrevista preferiram realiza-la no domicilio, na segun-
da questionaram-nos se ndo o poderiam fazer na Instituicdo Hospitalar. Referiram
gue no domicilio se tornava mais dificil encontrar um tempo para a realizacdo da
mesma pela necessidade do acompanhamento constante do seu familiar e porque
o tempo que permaneciam no hospital de dia a aguardar que o familiar realizasse
o tratamento era um “tempo morto”, pelo que optdmos por realizar algumas no
espaco acima descrito. Nas entrevistas que realizamos no domicilio, perceciona-
mos que alguns familiares revelavam algum constrangimento em abordar aspetos
relacionados com a interacdo com o familiar, pela sua presenca, o que ndo aconte-
cia quando as entrevistas se realizavam em meio hospitalar.

Todas as entrevistas decorreram nestes dois espacos, exceto as realizadas a um
membro da familia prestador de cuidados que solicitou que decorressem num pe-
gueno jardim publico, por considerar ndo ter condicdes em casa para nos receber,
o que foi respeitado. Nesta situacdo, tivemos o cuidado de negociar com o mem-
bro da familia prestador de cuidados que, se alguém se aproximasse, parariamos
por momentos a entrevista. Escolnemos um local do jardim de acesso mais restri-
to, no sentido de garantir a confidencialidade da informacdo. Todas as entrevistas
a este membro da familia foram realizadas neste espaco por seu expresso desejo.

Inicialmente previmos realizar trés entrevistas: no inicio, meio e fim do tratamen-
to. Este planeamento modificou-se face a algumas dificuldades que enfrentamos,
nomeadamente a alteracdo do tempo previsto de tratamento quer por agrava-
mento do estado clinico da pessoa em quimioterapia, por mudanca de protocolo,
guer ainda porque durante a observacdo fomos realizando entrevistas de esclare-
cimento que integramos nas notas de campo. O guia da entrevista foi utilizado de
forma flexivel de acordo com as caracteristicas do entrevistado e com o desenrolar
do fluxo de informacgdo. Este modificou-se ao longo do processo de recolha de
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dados, tornando-se as questdes mais focalizadas a medida que iamos caminhando
no processo de recolha e analise dos dados, centrando-se mais nas estratégias,
processos e consequéncias. Inicialmente colocamos questdes abertas que condu-
zissem a um processo introspetivo sobre o assunto para que a pessoa verbalizasse
detalhadamente a situacao.

Assim, face ao tempo de acompanhamento da diade e a necessidade de explorar
ou aprofundar conceitos relevantes, o nimero de entrevistas realizado a cada dia-
de variou entre uma a trés, pois ao longo da observacdo fomos realizando entrevis-
tas focalizadas sobre o observado, tal como descrevemos anteriormente e que in-
tegramos nas notas de campo. Num dos casos, por exemplo, durante a observacao
da interacdo estabelecida entre a enfermeira e um membro da familia prestador
de cuidados, a qual se centrou em instrui-lo para a administragdo de um injetavel
por via subcutanea, tivemos a percecdo que este compreendeu a informacdo que
Ihe foi fornecida mas manifestava alguma relutancia em ser ele a administrar o
farmaco ao seu familiar. No encontro seguinte, pedimos a pessoa que falasse sobre
como decorreu a realizagao do procedimento e o que sentiu.

Em média, as entrevistas demoraram entre 45 minutos a 1 hora. Com frequéncia,
apods terminar a entrevista, ficdmos a conversar com o membro da familia prestador
de cuidados sobre outros aspetos o que permitiu o fortalecimento da interagao.

3.2— OBSERVACAO

A opcdo pela observacdo prendeu-se, ndo sé com o facto de considerarmos impor-
tante compreender o contexto no qual as acées humanas adquirem sentido, mas
também porque a obtencao de dados de diferentes estratégias permite construir
a variacao sobre o fendmeno em estudo no sentido do desenvolvimento da teoria
(Strauss & Corbin, 2008).

A observagao é a técnica que permite recolher informagdo sobre a vida social tal
como ela decorre, pois consiste no processo de contemplar sistematica e detalhada-
mente como se desenvolve a vida social, sem a manipular, nem modificar (Ruiz Ola-
buénaga, 2007). Segundo o autor supracitado, a observac¢do pode ser uma poderosa
técnica de recolha cientifica de dados se tivermos em conta as questdes de validade
e fiabilidade, os enviesamentos por parte do observador e observado, os efeitos do
observador e a auséncia de controlo. Logo, antes da entrada em campo imp0s-se
um processo de reflexao sobre a situacdo social a observar. De acordo com Spradley
(1980), cada situagao social integra trés elementos: o local, os atores e as atividades.
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Seguindo estes pressupostos e no que se refere ao local, entendendo-o como o ce-
nario fisico onde decorre a interagao entre o membro da familia prestador de cui-
dados, a pessoa com doenca oncolégica e o enfermeiro, consideramos o hospital
de dia de oncologia como o local de eleicdo. A opcao por esta decisdo esta intima-
mente relacionada com as questdes de investigagdo anteriormente apresentadas.
Identificado o lugar fisico onde irilamos desenvolver o trabalho de observagao, con-
sideramos, neste, os diversos espacos onde a mesma iria ocorrer. Assim, elegemos
como locais, a sala de espera, a sala de tratamentos e o gabinete de enfermagem,
por considerarmos que estes eram espacos privilegiados para a ocorréncia de in-
teracdo entre todos os elementos.

Ao querermos focalizar a observacdo na interacdao entre os elementos da diade
e entre estes e os enfermeiros, considerdmos que estes eram, por exceléncia, os
atores na situacdo em estudo. Com o decorrer do trabalho de campo, come¢dmos
a perceber que outros atores emergiam, nomeadamente outros elementos da fa-
milia ou outros elementos significativos para a pessoa com doenga oncoldgica que
o0 acompanhavam quando o membro da familia prestador de cuidados ndo o podia
fazer, pelo que entendemos ser importante para a compreensao do fendmeno em
estudo, incluir estes elementos na observacgao.

Como referido anteriormente, o terceiro elemento de uma situac¢do social refere-
-se as atividades que nela acontecem. Neste sentido, focalizamos a observacdo na
interacdo que acontecia entre os atores acima referidos (Apéndice 2). Numa fase
inicial comecamos por observar e registar todas as interagdes que aconteciam. A
medida que o trabalho foi prosseguindo, distancidmo-nos das intervencoes dirigi-
das ao doente, direcionando o foco de atencdo para as intervencdes que visavam
capacitar o membro da familia prestador de cuidados para o exercicio do papel.

Neste trabalho inicial de delineamento da conducdo do trabalho de campo estabe-
lecemos ainda o periodo em que pretendiamos desenvolver a observacdo. Conside-
ramos o periodo compreendido entre a chegada do doente e do membro da familia
prestador de cuidados e a sua saida da unidade. Nem sempre conseguimos observar
todas as interagdes que ocorriam durante todo o periodo de internamento, quer
porque alguns protocolos terapéuticos demoravam em média 4 a 5 horas, quer por-
que, por vezes, a pessoa demorava algum tempo até ir a consulta médica e entrava
na sala de tratamento préximo das 13h, hora prevista para o termo da observacao.

Relativamente ao grau de envolvimento, a nossa participacdo foi passiva. Estdvamos
presente na agao mas procurando ndo interagir com os outros em grande magnitude
(Spradley, 1980). Foi nosso propdsito aceder as situacdes tal como elas ocorreram
sem as influenciar ou influenciando o minimo possivel, ja que tinhamos consciéncia
que a nossa presenca e conduta interferiam na interagao social, podendo transfor-
ma-la até a adulteragdo tanto do fendmeno em estudo, como da informagdo que os
atores revelavam, como chama a atencdo Ruiz Olabuénaga (2007).
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No sentido de legitimar a nossa presenc¢a no contexto a observar, solicitdmos au-
torizacdo formal ao Conselho de Administracdo da Instituicdo Hospitalar onde de-
senvolvemos o estudo, bem como a Comissdo de Etica para a Saude (Anexo 1).

Em virtude de ndo conhecermos a situagao social onde iriamos realizar a pesqui-
sa, nomeadamente o espaco fisico e os atores que ai trabalhavam, a excec¢do de
um elemento da equipa de enfermagem, decidimos, antes da entrada em campo,
solicitar uma entrevista a Enfermeira Chefe do Hospital de dia de oncologia para
preparar e negociar alguns aspetos que considerdvamos essenciais como reco-
mendam Taylor e Bogdan (1996).

A reunido serviu para apresentarmos os objetivos do estudo, o guia da observacao,
isto é, darmos a conhecer quem pretendiamos observar, o qué e em que momen-
tos. Facultdmos um exemplar do projeto de investigacao a enfermeira chefe, no
sentido de deixar claro o que pretendiamos desenvolver, dando transparéncia aos
nossos propdsitos neste processo. Este elemento da equipa de enfermagem nao
constitui alvo da nossa observacdo. Acorddmos ainda o dia e a hora em que nos
deslocariamos novamente ao servico para iniciar a observacao.

Neste encontro, negociamos simultaneamente como nos deveriamos apresentar
em termos do vestudrio a usar, o lugar a ocupar na sala de tratamento e o espaco
onde poderiamos realizar algumas anotacdes. Foi decidido que utilizariamos uma
bata por cima da roupa pessoal e que nos periodos de observacdo ocupariamos
uma das secretarias da sala de tratamento. Foi-nos ainda indicado um espaco de
acesso as salas de tratamento, isolado, ao fundo do corredor em L, onde poderia-
mos realizar as anotacdes, bem como entrevistas de esclarecimento. Este espaco
estava dotado de uma mesa e quatro cadeiras e permitia alguma privacidade.

Ao iniciarmos a observacgao, integramos intencionalmente alguns dos principios
defendidos por Taylor e Bogdan (1996) e Poupart et al. (2010) nomeadamente a
humildade, a descricao, pelo que aceitdmos sempre as sugestdes que nos deram,
agradecendo a intervencdo da pessoa. No sentido de ganhar a confianca dos en-
fermeiros, estabelecemos um intercambio de informacdo sobre o que tinhamos de
comum. Tivemos ainda em conta um outro pressuposto defendido pelos autores
acima referenciados que foi o de ajudar as pessoas, pelo que sempre que acom-
panhdmos a enfermeira quando esta se dirigia ao doente para colocag¢do do soro
em curso, lhe facultavamos o material de fixacdo, para que as pessoas nao nos
vissem como estranhos. Esta atitude estendeu-se também aos doentes, sempre
que estes nos solicitavam algum dos alimentos oferecidos pela instituigao. Depois
de solicitada autorizacdo a enfermeira, forneciamos o alimento. Adotdmos ainda
uma atitude de interesse pelo que as pessoas tinham para nos dizer, escutando-as
sempre, nao tecendo juizos de valor ainda que, por vezes, considerdssemos que
aquela informacao nao era relevante para o estudo.
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A observacao iniciou-se a 3 de mar¢o de 2009 e decorreu até 28 de setembro
de 2010. Desenrolou-se ao longo de ano e meio, num total de 59 dias. Em regra,
realizamos a observacao durante dois dias por semana, entre as 9h15m e as 13h
aproximadamente. Este era o periodo em que havia um maior nimero de pessoas
em tratamento. Este espaco temporal variou ao longo do tempo sendo maior no
inicio e menor a medida que a observagao se tornava mais focalizada e seletiva.

A selecdo dos dias da semana variou em funcdo do dia em que o(s) participante(s)
se deslocavam ao hospital de dia para realizar o ciclo de quimioterapia, pois foi
nosso propodsito acompanhar a diade desde o inicio da quimioterapia até ao fim
e durante o periodo de tempo em que se realizava o tratamento. Como referimos
anteriormente, nem sempre foi possivel observar todas a intera¢gdes que ocor-
reram durante o tempo de tratamento. Atendendo a diversidade de protocolos
terapéuticos e a mudanca destes ao longo do tratamento, fomos confrontadas,
muitas vezes, com a necessidade de mudar o dia da observacdo. Frequentemente
deslocdmo-nos ao servigo para realizar a observagao e a mesma nao se concreti-
zou porque o doente ndo compareceu ao tratamento devido ao agravamento do
seu estado clinico.

Aqguando do inicio da observagdo, tomdmos como opg¢do comecar este processo
de colheita de dados na sala de tratamento em que conheciamos uma das enfer-
meiras do servico, considerando que este conhecimento poderia ser promotor da
nossa aceitacdo, o que veio a concretizar-se. A medida que fomos adquirindo co-
nhecimento e fomos confrontadas com a dificuldade em observar, nas duas salas
de tratamento, em simultaneo, a interacdo entre a enfermeira e a diade, pois, por
vezes, com a mudanca de protocolo, ocorria a vinda de mais de uma diade para
realizacdo do tratamento no mesmo dia, e também pela imprevisibilidade do(s)
momento(s) de interagdo entre os elementos da diade e entre esta e a enfermeira.
Estes factos impossibilitaram a realizacdo da observagdao em duas salas distintas,
pelo que optdmos por realizar a observacdo sempre na mesma sala de tratamento.

Relembrando os passos que demos durante o processo de observagao, diremos
gue os primeiros dois meses constituiram o tempo necessario para conhecermos
0 cenario e as pessoas e sermos aceites por aqueles que ao longo do trabalho co-
laboraram connosco facultando-nos dados.

Durante este periodo inicial, a recolha de dados foi secunddria. Sempre que nos
deslocdvamos ao servico para realizar a observacao, primeiro confirmdvamos se
o elemento da diade que estdvamos a estudar comparecia naquele dia ao trata-
mento e, posteriormente, negocidvamos com a enfermeira que iria realizar o tra-
tamento, se a podiamos acompanhar. Apds o periodo de familiarizacdo, podemos
dizer que os enfermeiros se habituaram a nossa presenga, bem como as pessoas
em quimioterapia. Quando nos ausentdvamos do servico, por um periodo maior,
a nossa auséncia era sentida - “ha muitos dias que ndao vem, esteve doente?”. A
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relacdo de confianga e respeito que fomos construindo, no dia-a-dia, com todos
os atores sociais, foi particularmente enriquecedora, tendo-se revelado uma ferra-
menta essencial no acesso aos dados.

Neste processo, os enfermeiros foram um elemento fundamental na identificacdo
das diades e no estabelecimento do primeiro contacto com estas, apresentando-nos
e explicando sumariamente qual o nosso papel na unidade e o nosso propdsito.

Durante a colheita de dados, experienciamos algumas dificuldades que se pren-
deram quer com o facto de ser a primeira vez que estdvamos a desenvolver esta
estratégia metodoldgica, quer com fatores alheios a nossa pessoa. Se perante a
primeira dificuldade conseguimos contorna-la através da partilha das dificuldades
com colegas que vivenciaram o mesmo processo e com a leitura de evidéncia cien-
tifica, ja o segundo e maior contratempo que experiencidmos foi a restricdo da
entrada na sala de tratamento dos acompanhantes das pessoas em quimioterapia
durante o periodo compreendido entre novembro de 2009 e janeiro de 2010, devi-
do aimplementacdo de medidas de prevencdo de contagio por Gripe A. A restricao
da entrada de acompanhantes, durante este periodo, levou a que a observacao se
centrasse nos momentos de interacdo que ocorriam entre a diade, antes da entra-
da da pessoa em quimioterapia na sala de tratamento, e os que ocorriam entre ela
e a enfermeira.

O registo dos dados

Durante o periodo em que realizdmos a observacdo da interacdo entre os ato-
res, memorizdmos mentalmente os discursos e os comportamentos destes. Apds
a cessagdo da interagdo, escrevemos notas acerca do que vimos e ouvimos (com-
portamentos e discursos) no espaco do servico destinado para tal. Nestas ano-
tacOes, integrdmos as nossas percecdes, topicos que considerdmos importante
aprofundar e dificuldades que experiencidamos em cada momento. No fim do dia,
ao terminarmos o periodo de observacdo e ja na nossa instituicdo de trabalho ou
em casa, a partir das anotagdes feitas, expandiamos as anota¢des realizadas. Pos-
teriormente, nem sempre no mesmo dia, mas numa data préxima, transcrevemos
os dados em suporte de papel para suporte informatico. Nesta fase, adotamos as
indicacdes propostas por Gibbs (2009) no sentido de ndo anonimizar as pessoas
nem os lugares pois os nomes podem constituir um referencial para avivar a me-
moria do que aconteceu. Todas as notas de campo foram datadas de acordo com
0 ano, més e dia da observacao.

Durante o registo das notas de campo, seguimos também as orientacGes pro-
postas por Gibbs (2009) e adaptadas de Richardson, no sentido de as dividir em
quatro categorias:
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a) Notas de observacdo que consistem no relato concreto e detalhado sobre o que
vimos e ouvimos tal como ilustra o excerto:

No 12 cadeirdo da fila junto a zona das janelas estd uma doente, aparenta ter
oitenta anos e estd com os olhos fechados. A bomba infusora comega a apitar, a
doente abre os olhos, nesse momento aproxima-se a enfermeira M, olha para a
senhora e diz:

“Terminou o tratamento vou retirar-lhe a pungdo’. A enfermeira M vai buscar
uma bola de algodéo e material de fixagGo e comega a retirar a pungdo. Entra a
acompanhante da senhora, quando chega junto desta, vira-se para a enfermeira
M e diz: - A minha mde hoje veio de olhos pintados.” [A senhora apresenta um
hematoma periorbital] (PI 09.10.07).

b) Notas metodolégicas que constituiam a reflexdo sobre a colheita de dados e
acima de tudo visavam orientar este processo como ilustra a nota que se segue:

Quando ndo estou junto da enfermeira torna-se dificil ouvir o didlogo que se
estabelece entre esta e os elementos da diade, bem como observar os aspetos
do comportamento manifestado pelos diferentes atores. Antes de iniciar o
acompanhamento de uma diade, tenho de negociar com a enfermeira uma forma de
a poder acompanhar sem que a minha presenga perturbe a interacdo. (P109.03.11)

c) Notas tedricas que constituiam hipdteses e interpretacdes sobre o que pensa-
mos e o que observamos:

Parece-me que alguns membros da familia prestadores de cuidados tém dificuldade
em executar determinados procedimentos, nomeadamente que causem dano pela
incapacidade de mobilizar os seus recursos emocionais e ndo por ndo saberem do
ponto de vista técnico. (P1 09.11.24)

d) Notas pessoais sobre a percec¢do do trabalho que estdvamos a desenvolver, as
nossas angustias e gratificagbes:
Hoje, mais uma vez tomei consciéncia da necessidade que os membros da familia
prestadores de cuidados tém de ser escutados, de partilhar as suas vivéncias e

quanto isso os ajuda, como dizia a D2 C /(...) eu gostei mesmo de conversar e de me
abrir. Era isso mesmo que eu precisava!’ (P1 09.10.13)

Ao conjunto de notas que fomos construindo ao longo do trabalho de campo, resultantes
da observacdo, da reflexdao sobre o trabalho desenvolvido e de entrevistas de esclareci-
mento sobre o que observamos, denominamos de portfolio do investigador (PI). De acordo
com Sa-Chaves (2000:16), os portfolios sdo instrumentos elaborados continuamente na
acdo, que evidenciam ndo s6 as descricdes das agdes vividas e refletidas, mas também
permitem captar o fluir do pensamento, tendo por isso uma fungdo “estruturante, organi-
zadora da coeréncia e uma funcao reveladora, desocultadora e estimulante.”

A transcricao das entrevistas ocorreu sempre nos dias seguintes a realizagdo das
mesmas, quando ainda tinhamos presente as narragdes do entrevistado. Na trans-
cricdo, tivemos como principio a reproducdo rigorosa das palavras e dos siléncios

48



CAPITULO ll— METODOLOGIA DO ESTUDO

dos entrevistados. Apds a transcricdao de cada entrevista, procediamos a uma nova
audicdo no sentido de confirmar se tinhamos captado fielmente o discurso da
pessoa. A semelhanca do processo de escrita que desenvolvemos na redacdo das
notas de campo, também aqui ndo anonimizdmos as pessoas nem os lugares. A
opgao por transcrevermos as entrevistas pessoalmente prendeu-se com o facto
de este processo nos oferecer a oportunidade de iniciar a andlise dos dados, como
refere Gibbs (2009). Escutar a gravacao, ler e conferir a transcricdo permitiu-nos a
familiarizacdo com o conteido das mesmas e consequentemente o planeamento
das entrevistas posteriores no que dizia respeito ao ajustamento da nossa posicao
enquanto entrevistador e as questdes a colocar.

3.3 — EASTERN COOPERATIVE ONCOLOGY GROUP PERFOMANCE STATUS

Como apresentamos na caracterizacao das pessoas em quimioterapia e que inte-
graram a nossa amostra, utilizdmos o Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG)
Performance Status (Anexo 2) para avaliar a sua capacidade funcional, tendo pro-
cedido a sua adaptacdo cultural e linguistica uma vez que o instrumento se apre-
sentava na versdo inglesa. A aplicacdo deste instrumento ocorreu na primeira ob-
servac¢do apos a anuéncia das diades com vista a sua inclusdo no estudo.

Acedemos ao ECOG Perfomance Status através da pagina Web do Eastern Cooperati-
ve Oncology Group. A péagina informava que este era do dominio e para uso publico,
conforme se pode constatar pelo anexo 2, pelo que nao solicitdmos formalmente au-
torizagdo para a sua utilizagdo. O ECOG Perfomance Status, também designado por
Escala WHO (OMS) ou Zubrod, foi desenvolvido pelo Eastern Cooperative Oncology
Group, nomeadamente por Robert Comis M.D. e Group Chair. Esta escala destina-se
a avaliar a progressdo da doenca na pessoa e avaliar como a doenca afeta a capaci-
dade da pessoa para realizar as atividades quotidianas. E constituida por 6 critérios
cujo scor varia de 0 a 5, em que o O representa a saude perfeita e 0 5 a morte.

Para procedermos a adaptacdo cultural do ECOG Perfomance Status seguimos os
principios propostos por Ribeiro (2008). Inicidmos o processo pela traducdo de in-
glés para portugués, solicitando a dois tradutores portugueses fluentes em inglés,
mas cujo idioma principal era o portugués que, independentemente um do outro,
traduzissem a versdo original. Ao solicitarmos a traducdo explicdmos aos traduto-
res o objetivo da utilizacdo do instrumento.

No decorrer do processo estabelecemos contacto com as tradutoras a fim de ana-
lisar a tradugdo de algumas palavras que integravam os itens no sentido de aferir
se o0 vocabulo tinha o mesmo significado na lingua original e na traduzida (equiva-
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|éncia do item).

Apos este processo procedemos a analise das duas traducdes convocando para tal
um painel de peritos. Nesta etapa, tinhamos como objetivo analisar e identificar
as diferencas entre as versdes e se 0s conceitos tinham o mesmo significado nas
duas linguas. Os peritos sugeriram, depois de analisadas as palavras ou expressdes
em que havia discordancia, algumas alternativas. Apds a obtencdo de consenso
surgiu a primeira versao em portugués. O painel de peritos foi constituido por trés
elementos cujo critério de selec¢do foi o bilinguismo. Tivemos ainda como preocu-
pacdo que um dos peritos tivesse formagdo na drea da oncologia.

De seguida procedeu-se a retroversdo desta primeira versao em portugués, ado-
tando-se o mesmo principio - dois tradutores, independentemente um do outro,
retroverteram para a lingua inglesa. Analisadas as duas versdes e como ndo havia
discrepancias significativas aceitou-se a versao resultante do consenso dos peritos
como a versao final da ECOG Perfomance Status.

3.4 — CONSIDERACOES ETICAS E FORMAIS

Adimensdo ética esteve presente desde a concecdo do estudo até a sua concretizacgdo.
Estdvamos perante pessoas em situacao de vulnerabilidade e previamos a utilizacdo
de estratégias metodoldgicas como a observagado e a entrevista, pelo que se tornou
imperioso estabelecer alguns compromissos éticos, no respeito pela dignidade
humana, direitos humanos e liberdades fundamentais, tal como é recomendado
pela UNESCO (2006). O respeito pela dignidade humana torna-se significativo na
investigacdao qualitativa em enfermagem uma vez que esta abordagem assenta
numa dimensdo interacional (Lipson, 2007). Neste sentido, explicitamos os principios
éticos que guiaram a nossa a¢ao, desde o inicio do processo.

Apds o delinear da investigacdo, estabelecemos um primeiro contacto com a En-
fermeira Chefe do servico onde pretendiamos desenvolver o estudo. Neste con-
tacto, apresentamos as linhas orientadoras da investigacdo e auscultdmos a viabi-
lidade da sua realizagdo. A Enfermeira Chefe disponibilizou-se, de imediato, para
nos apresentar a Diretora do servico a quem explicitdmos a nossa pretensdo. Face
a concordancia expressa de ambas, dirigimo-nos ao Gabinete de Apoio a Investiga-
¢do onde nos inteirdmos dos procedimentos a adotar. Neste sentido, construimos
o “dossier” solicitado por esta entidade. O projeto de investigacdo foi analisado
pela Comissdo de Etica para a Saude do hospital e obteve parecer favoravel quer
desta quer do Presidente do Conselho de Administra¢ao, como consta do anexo 1.
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Apds a concessao da autorizacdo, solicitamos, tal como referido, uma reunido
com a Enfermeira Chefe para defini¢cao do inicio da investigacdo e a preparacao do
acesso ao campo. Neste encontro, ficdmos a saber que a equipa de enfermagem
ja tinha sido informada, em reunido de servico, sobre a nossa presenca, tendo a
mesma manifestado disponibilidade para nos aceitar no seio da equipa.

Durante o trabalho de campo, respeitdmos a autonomia da pessoa, facultando-lhe a
informacdo adequada sobre o estudo. Neste processo, foi crucial a forma como fomos
integradas na diade pelos enfermeiros da unidade, o que se revelou fundamental para
a promogado de um clima de abertura favorecedor da solicitagdo do consentimento
livre e esclarecido. Assim, apds o contacto inicial, encetdmos os didlogos com os ele-
mentos da diade, tendo cuidadosamente explicado os objetivos e 0 ambito do estudo;
os aspetos metodolégicos em que incidia a colheita de dados, nomeadamente a ob-
servacdo da interacdo entre os elementos da diade e entre eles e os enfermeiros e a
realizacdo de entrevista a qual seria efetuada em local e horario a negociar; os aspetos
éticos, como a opcdo de poder desistir a qualguer momento do estudo e a omissao
de todos os dados, no relatdrio, que permitissem identificar os participantes. No final
deste primeiro contacto, e apds a concessao de algum tempo de reflexdo facultada a
cada membro da familia prestador de cuidados, solicitamos a formalizacdo da sua au-
torizacdo através da assinatura do impresso de consentimento livre e esclarecido, tal
como constava no compromisso assumido com a Instituigdo (Apéndice 3).

Todos os membros da familia prestadores de cuidados deram o parecer favoravel a
sua participacdo a excecdo de um, por considerar que o pai era muito idoso e ndo
tinha condicGes para participar no estudo, o que respeitdmos. Interagimos sempre
e de igual forma com esta diade, tal como acontecia com as outras.

Nas entrevistas realizadas aos membros da familia prestadores de cuidados, uti-
lizdmos um sistema de gravacdo, excetuando as realizadas a um dos membros da
familia prestador de cuidados que ndo permitiu a utilizacdo do gravador, ques-
tionando-nos se ndo era possivel realiza-las sem o recurso ao mesmo, pelo que
agimos em conformidade, respeitando a vontade do entrevistado. Neste caso, fo-
mos tomando notas a medida que a entrevista decorria, pedindo-lhe que falasse
pausadamente, de forma a permitir realizar algumas anotacdes.

Durante o processo de acompanhamento das diades ao longo do tratamento, um
dos membros da familia prestador de cuidados referiu ndo ter condicdes emocio-
nais para realizar a segunda entrevista devido ao agravamento rapido do estado de
saude do seu familiar, o que aceitdmos, respeitando a sua vontade.

Os principios que adotamos na preservacgao da dignidade dos direitos dos elementos
da diade foram os mesmos que guiaram a nossa postura junto dos enfermeiros. Nes-
te sentido, sempre que acompanhamos o enfermeiro num momento de interacao
com um dos elementos da diade, negociamos a nossa presenca, solicitando o seu
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consentimento. Sempre que percecionamos que a nossa presenca poderia ser cons-
trangedora da interacdo estabelecida entre enfermeiro e um dos elementos da dia-
de, abandondmos o local, explicando a estes, mais tarde, o porqué da nossa atitude.

Nas entrevistas de explicitacado realizadas a cada enfermeiro, solicitamos também
o seu consentimento, sendo que nestas entrevistas nao utilizamos sistema de du-
dio, socorrendo-nos de algumas anotacdes que expandiamos logo que possivel.

De forma a garantir o anonimato dos participantes adotamos, na reda¢ao do rela-
tério, o cédigo MFPC para os membros da familia prestador de cuidados e PQ para
a pessoa em quimioterapia, como consignado no Cédigo Deontoldgico do Enfer-
meiro (Ordem dos Enfermeiros, 2005).
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4 - PARTICIPANTES

Como explicitamos no capitulo I, ancoramos a conducdo do estudo na Grounded
Theory e neste tipo de abordagem metodoldgica a amostragem é de natureza te-
Orica. Assim, nao definimos a priori a amostra do estudo uma vez que as decisdes
especificas sobre a mesma surgem durante o processo de pesquisa. A medida que
o investigador vai colhendo dados, vai selecionando conscientemente casos adi-
cionais de acordo com o seu potencial, na descoberta do amplo desenvolvimento
das propriedades de um conceito, isto é, na procura do seu refinamento e ex-
pansado (Strauss & Corbin, 2008 e Artinian, Giske, & Cone, 2009). A orientacdo da
procura da saturacao do corpus empirico, neste tipo de amostragem, é no sentido
vertical e ndo no horizontal (Ruiz Olabuénaga, 2007).

Como participantes do estudo, elegemos o membro da familia que desempenhava o
papel de cuidador principal, pois na maioria das familias que tém a seu cargo uma pes-
soa dependente, geralmente um dos seus elementos desempenha o papel de cuida-
dor principal ao prestar a maior parte dos cuidados a pessoa dependente (Mestheneos
& Triantafilou, 1994). Centramos entdo o estudo no membro da familia prestador de
cuidados, assumindo este o papel de participante principal e na pessoa com doenca
oncoldgica submetida a quimioterapia, que assumiu o de participante complemen-
tar. Esta decisdo prendeu-se com o facto da transicdo para o papel de prestador de
cuidados por parte de um membro da familia ndo poder ser analiticamente isolada
do autocuidado desenvolvido pela pessoa dependente. Segundo Schumacher (2000),
uma abordagem individualista de um dos elementos da diade tende a tornar invisivel
o envolvimento entre o cuidador e a pessoa cuidada, na gestao da doenca.

Elegemos dezasseis membros da familia prestadores de cuidados que desempe-
nhavam o papel de cuidador principal de um familiar que estava a receber quimio-
terapia pela primeira vez, e em que ambos aceitaram participar no estudo.

No intuito de dar a conhecer o(s) agregado(s) doméstico(s)* da diade (membro da
familia prestador de cuidados e pessoa com doenca oncoldgica em quimioterapia)

1 O conceito de agregado doméstico designa “o grupo elementar de solidariedade quotidiana, tendo como base um
critério de coresidéncia entre individuos, que implica quer a partilha do mesmo teto (critério locacional), quer a partilha de
recursos e mesmo de atividades (critério funcional)” (Aboin, 2003:13). Segundo a autora, este conceito segue a classificagdo
proposta por Laslett (1972), que estabelece cinco categorias principais de agregado: 1) agregados domésticos de pessoas
s0s; Il) agregados domésticos de varias pessoas sem estrutura conjugal; I11) agregados domésticos de familias simples (casais
sem filhos, casais com filhos, pessoas a viver com filhos); IV) agregados domésticos de familias simples alargadas (familias
simples a viver com outras pessoas); e V) agregados domésticos de familias multiplas (duas ou mais familias simples a viver
no mesmo alojamento) (Aboin, 2003; 2006).
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construimos o genograma de cada agregado. Na construgdo do genograma utiliza-
mos o programa informdtico GenoPro 2011°.

A simbologia utilizada na representacdo grafica (Quadro 1) foi a contemplada no progra-
ma e para representar o membro da familia prestador de cuidados como a pessoa iden-
tificada, a preconizada por Carter e McGoldrick (1995). Na representacdo grafica cen-
trdmo-nos na geracdo em estudo sendo que em algumas situacdes integrdmos outros
subsistemas que consideramos significativos para a compreensdo de todo o contexto.

A cada diade atribuimos um numero arabe de acordo com a ordem cronolégica em
gue iniciamos o estudo da mesma. Este niumero foi atribuido ao membro da familia
prestador de cuidados identificado (MFPC 1), ao seu conjuge (C 1) e a pessoa em qui-
mioterapia (PQ 1). Ao conjuge deste ultimo elemento atribuimos somente a letra C.

Quadro 2 - Simbologia utilizada na construgdo dos genogramas das diades

Simbolo Correspondéncia
O Género masculino
(@) Género feminino

o Pessoa Identificada — Membro da familia prestador de
cuidados — MFPC

)

Pessoa falecida

X

Casamento

Divoércio

Pessoa em quimioterapia — PQ
Gémeos

Pessoa com doenga mental
Dependéncia

Relagdo afetiva muito préxima
Relagdo afetiva proxima

Relagdo afetiva proxima-conflito

Coabitagdo: = Agregado doméstico do MFPC

i..i Agregado doméstico da PQ

Passa a coabitar
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Atendendo aos pressupostos éticos, nomeadamente a preservac¢do da identidade
de cada diade, optdamos por ndo apresentar a analise individual de cada genogra-
ma, constando estes no Apéndice 4. No olhar sobre as diferentes diades, encontra-
mos algumas semelhancas que nos levaram a agrupd-las em quatro tipos: diades
com agregados domeésticos distintos mas residindo proximo; diades que integram
o mesmo agregado familiar, composto por dois subsistemas - o parental/conjugal e
o fraternal; diades que integram o mesmo agregado familiar mas de ninho vazio e
diades em que a pessoa dependente pertence a um nucleo familiar unipessoal.

A amostra integra quatro diades compostas por dois agregados domésticos distintos,
sendo que em trés, o agregado familiar da pessoa dependente se encontra na fase
do ciclo familiar apelidada de “ninho vazio” (Stanhope, 1999) e o quarto é composto
somente pelo subsistema fraternal. O vinculo de parentesco e a rela¢do afetiva entre
os elementos sdo préoximos. A auséncia de vinculo laboral em trés dos membros da
familia prestadores de cuidados permite-lhes disponibilidade para cuidar da pessoa
dependente. J4 na diade em que o membro da familia prestador de cuidados ainda
se encontra em atividade laboral, ndo tendo total disponibilidade, o apoio é comple-
mentado pelo subsistema fraternal em que se insere a pessoa dependente.

Um outro traco comum é o facto, de geograficamente, os elementos da diade mo-
rarem na mesma localidade e as habita¢Ges serem préximas. Numa delas o agre-
gado familiar da pessoa dependente passou a integrar o agregado do membro
da familia prestador de cuidados. Esta op¢cdo deveu-se a idade e a incapacidade
funcional do elemento que integrava o nucleo familiar da pessoa dependente para
poder cuidar deste, o que o levou a convida-los a viver em sua casa. A cuidadora
considerou que se o pai se mantivesse na sua localidade mais facilmente os amigos
o poderiam visitar, preservando assim os lacos sociais do mesmo, o que ndao acon-
teceria se mudassem para casa de outro elemento da familia. Noutra, a cuidadora
assumiu o cuidar da made, mantendo-a na sua residéncia, porque o pai embora
apresentasse alguma incapacidade funcional para exercer o papel de prestador de
cuidados principal, ainda colaborava no processo.

Cinco diades integram o mesmo agregado familiar de familias simples com filhos.
Em duas, o membro da familia prestador de cuidados é um dos elementos do sub-
sistema conjugal, noutras duas é um dos filhos que desempenha este papel. Numa
destas diades, a relacdo afetiva entre pessoa cuidada e cuidador é muito préxima e
estreitou-se com a saida dos outros filhos. A Ultima diade é construida por elemen-
tos do subsistema fraternal, provindo de um agregado doméstico com um nimero
elevado de filhos em que ambos ficaram a coabitar a casa dos seus progenitores.
Os elementos deste subsistema tém uma relagdo afetiva muito préxima, manten-
do também uma relagdo afetiva de maior proximidade a uma das irmas, a qual por
vezes acompanha a diade ao hospital de dia e substitui a cuidadora no exercicio do
seu papel sempre que a mesma tem necessidade.
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O terceiro grupo de diades é caracterizado por o membro da familia e a pessoa
com doencga oncoldgica integrarem o subsistema conjugal, de um agregado do-
méstico na fase de “ninho-vazio”. Neste caso é o conjuge quem assume o papel de
cuidador principal.

No ultimo grupo integramos as diades em que o agregado doméstico da pessoa
em quimioterapia se caracteriza por ser unipessoal, isto é, sem nucleo familiar,
“pessoas sos”. Em quatro das diades, o facto de os elementos ndo coabitarem no
mesmo espaco fisico, nem viverem geograficamente perto, e ainda os encargos
econdmicos ou a indisponibilidade manifesta de outros elementos da familia, le-
varam o membro da familia prestador de cuidados a optar por integrar a pessoa
dependente no seu sistema familiar.

Noutra das situagdes, a op¢do prendeu-se com o facto da pessoa dependente viver
numa habitacdo com poucas condi¢des, muito hiumida, o que agravava o seu esta-
do de saude. O membro da familia prestador de cuidados cuida ainda do cénjuge
gue também tem uma doenca oncoldgica.

Registe-se que numa situagao em que a pessoa em quimioterapia vivia sozinha, se
manteve em sua casa, atendendo a que vive, porta com porta, com o membro da
familia prestador de cuidados, o que Ihe permite ser cuidada, mantendo-se na sua
habitagdo e contexto, como é ilustrado pelo discurso da cuidadora: “(...) durmo no
quartinho com a mde. Vivemos porta com porta, eu ndo preciso de vir a rua, posso
ir de pijama e andar de pijama, é tudo no mesmo quintal.” (Entrev. MFPC 10)

Constatdmos que a maioria das diades pertence a familias de pequena dimensao,
0 que esta de acordo com os resultados provisério dos CENSOS da populacdo Por-
tuguesa realizado em 2011 (INE, 2011a).

Descrita a analise dos genogramas, apresentamos em jeito de sintese os indicado-
res sociodemograficos das 16 diades (Quadro 2).

As mulheres predominam como os membros da familia que assumiram o papel
de prestador de cuidados (87.50%), o que esta de acordo com os estudos neste
campo e o que continua, em parte, a refletir a construcdo social e cultural feita ao
longo dos séculos, na sociedade ocidental, face ao cuidar como uma tarefa femini-
na. Nesta perspetiva, Kollak (2006) refere que o cuidado dos membros da familia
doentes é comparado ao trabalho doméstico, defendendo que a mulher por ter
cuidado dos filhos tem o Know-how para cuidar dos membros da familia doentes.

Na realidade, esta construgao esta patente em alguns discursos de alguns membros
da familia prestadores de cuidados do género feminino, tal como ilustra o excerto “a
funcdo de cuidar é mais das mulheres” (P1 09.10.26). Por outro lado, no discurso dos
membros do género masculino, hd a assunc¢ao de um papel mais igualitario para os
dois géneros. Provavelmente fruto da educacdo “(...) a minha mdée sempre educou os
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filhos que se ndo estava a mde, os filhos faziam a lida da casa” (Entrev. MFPC 14), da
aculturacdo a outras culturas “(...) na Alemanha dividiamos o trabalho todo de casa”
(Entrev. MFPC 9) e da conjugacdo de um conjunto de condi¢Ges. Cruzando a infor-
macado obtida através do genograma e das entrevistas realizadas, constatamos que
um dos cuidadores ao ser adulto, solteiro, sem filhos, ndo trabalhando no momento,
vivendo ainda em casa dos seus progenitores e tendo lagos afetivos muito estreitos
com a progenitora, reunia um conjunto de condi¢ées demograficas e afetivas que o
conduziram a assumir o papel de cuidador.

A predominancia das mulheres em atividades de cuidado a outrem ndo pode ser
olhada a luz de um unico fator. Ela resulta da pluralidade de fatores pessoais, so-
ciais e culturais, passando pela interiorizacdo de um sentimento de dever e de
dedicacdo (Guérin, 2005).

Analisando a configuracdo das diades e as razdes apresentadas pelos membros
da familia prestadores de cuidados sobre a assunc¢do do papel de cuidador que
apresentaremos mais adiante, percebemos que a selecdo do prestador de cuida-
dos ndo se prendeu com o patrimoénio dos elementos que integravam o sistema
familiar no que se refere aos seus conhecimentos e habilidades mas, acima de
tudo, com as relacGes afetivas existentes entre cuidador e pessoa cuidada, com os
valores do membro da familia prestador de cuidados e com a disponibilidade deste
para o exercicio do papel.

No “modelo hierarquico-compensatério” apresentado por Messeri, Silverstein e
Litwak (1993), baseado na evidéncia cientifica sobre o apoio a pessoas idosas, a
eleicdo do cuidador segue uma ordem de preferéncia de acordo com o primado
da relacdo existente entre cuidador e pessoa cuidada. Em primeiro lugar, surge
o conjuge, na sua auséncia, os filhos ou outros parentes, seguido dos amigos
ou vizinhos e, menos frequentemente, as organizacGes formais. Podemos dizer
gue a realidade encontrada encaixa neste modelo, uma vez que os filhos(as)
constituem 50% dos membros da familia prestadores de cuidados, seguido do
conjuge (25%). Esta hierarquia também foi a encontrada num estudo realizado
por Robles Silva (2007).

Com efeito, constatamos no nosso estudo que, em algumas situagdes, o conjuge
nao assumiu o papel de prestador de cuidados devido as suas limitagdes funcio-
nais, e noutras, a pessoa cuidada fazia parte de um agregado doméstico de “pes-
soa sd”, tal como ilustram alguns dos genogramas apresentados.

Estar desempregado, reformado ou ser doméstica foi uma condigao facilita-
dora para o assumir do papel, pois estes constituiram 50% dos membros da
familia prestadores de cuidados. Os restantes 50% compaginaram o papel de
cuidador com o desempenho de uma atividade profissional. Assim, 31,25%
integravam o 52 grupo da Classificacdo Portuguesa das Profissdes 2010 (INE,

57



CAPITULO Il— METODOLOGIA DO ESTUDO

2011b) correspondente aos trabalhadores de servigcos pessoais de protecdo e
segurancga e vendedores e 18,75% pertenciam ao 92 grupo profissional, o dos
trabalhadores ndao qualificados.

Uma outra caracteristica predominante dos membros da familia prestadores de
cuidados é o facto de a maioria ser casado (81,25%). A média de idade situou-se
nos 49,81 anos, para um desvio padrdo de 11,15, sendo que o elemento mais novo
tinha 26 anos e o mais velho 69 anos, a moda situou-se em 46 anos. Podemos dizer
gue esta média de idade se situa préoxima da idade (55 anos) referida pelo National
Cancer Institute para a maioria dos cuidadores familiares (EUA. NCI, 2012).

Relativamente a pessoa cuidada, a média de idades foi de 64,06 anos, para um des-
vio padrdo de 10,52 e uma moda de 73 anos. A idade variou entre os 49 e os 85
anos. Em média, uma década e meia de anos separam o prestador de cuidados da
pessoa cuidada. S3o maioritariamente (68.75%) mulheres. Em relagdo ao estado
civil, metade desta populacdo é viivo(a) ou solteiro(a), o que em parte evidencia
o numero de pessoas sds que encontramos e que ilustram o movimento demogra-
fico que se esta a operar na sociedade Portuguesa, que se aproxima dos padroes
demograficos e familiares observados mais cedo noutras sociedades ocidentais
(Aboin, 2006).

O status funcional da maioria das pessoas cuidadas situou-se no grau 3 (62,50%)
o que significa que a pessoa era capaz de se autocuidar de forma limitada e estava
confinado a cama ou cadeira em mais de 50% das horas que estava acordado. J&
37,50% da amostra deambulava e era capaz de se autocuidar mas incapaz de re-
alizar qualquer atividade de trabalho. Deambulava em mais de 50% das horas em
gue estava acordado. Esta avaliacdo da progressao da doenca, assim como em que
medida esta afeta a capacidade de vida diaria da pessoa, ilustra em parte a neces-
sidade do «cuidar» desenvolvido pelo membro da familia prestador de cuidados.
No que concerne ao tipo de cancro, a maior percentagem situou-se nos individuos
com cancro do pulmao (31,25%).

Em média, o tempo de acompanhamento das diades foi de 3, 13 meses para um
desvio de 2,21, variando entre 1 e 7 meses.
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Quadro 2 — Caracterizag¢do sociodemogrdfica das diades

Membro da familia prestador de cuidados

Pessoa em quimioterapia

Sexo: Sexo:

Feminino 87.50 Feminino 68.75
Masculino 12.50 Masculino 31.25
Total 100.00 Total 100.00

Idade: Idade:

M= 49,81 anos (DP=11,15) M= 64,06 anos (DP=10,52)

Mo=46 anos Mo=73 anos

Md=48,50 anos Md=62,50 anos

Xmin= 26 anos; Xmax= 69 anos Xmin= 49 anos; Xmax=85 anos

Estado civil: Estado civil:

Casado(a) 81,25 Casado(a) 50,00
Solteiro(a) 12,50 Solteira(a) 18,75
Divorciado(a) 06,25 Vitvo(a) 31,25
Total 100,00 Total 100,00
Habilitagdes literdrias: ECOG Performance Status:

12 Ciclo do ensino basico 43,75 2 37,50
22 Ciclo do ensino basico 18,75 3 62,50
32 Ciclo do ensino basico 12,50 Total 100,00
Ensino Secundario 12,50

Licenciatura 12,50

Total 100,00
Atividade profissional: Diagnéstico: tipo de cancro:

Trabalhadores de servigos pessoais de Mieloma multiplo 25,00
protecdo e seguranca e vendedores 31,25 Pulmdo 31,25
Trabalhadores ndo qualificados 18,75 Linfoma ndo Hodgkin 18,75
Desempregados 12,50 Mama 12,50
Sem profissdo laboral 12,50 Rim 6,25
Reformados 25,00 Paratiroides 6,25
Total 100,00 Total 100,00
Grau de parentesco:

Tia 6,25

Irma 12,50

Conjuge 25,00

Filho(a) 50,00

Sobrinha 6,25

Total 100,00

Tempo de acompanhamento:
M= 3 meses (DP=2,21)

Mo=1 més

Md=2,50 meses

Xmin=1 més; Xmax=7 meses
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5— ANALISE DOS DADOS

A andlise de dados constitui-se como um processo intimamente ligado a sua reco-
Iha, ocorrendo em sequéncias alternadas entre um e outro processo. O percurso
paralelo destes dois processos, e que espelhamos no ponto 2 deste capitulo, con-
feriu sentido a recolha de dados e conduziu a interagdo constante entre o investi-
gador e o ato de pesquisa como Strauss e Corbin (2008) preconizam.

O processo de analise implicou introspecdo, reflexdao e questionamento sobre o
fendmeno em estudo na procura de novas interpretacdes, visando a explicitacao
das estruturas e regularidades do fendmeno. Neste processo, seguimos de for-
ma ndo rigida as técnicas analiticas propostas por Strauss e Corbin (2008) e Gibbs
(2009), mormente formular perguntas e fazer comparacdes, uma vez que este é
um processo de fluxo livre e criativo, em que nos movemos para a frente e para
trds, essencialmente entre a codificacdo aberta e axial para chegarmos a seletiva.

No sentido de revelar a ldgica subjacente ao processo de codificacdo, expomos os
procedimentos realizados e as ferramentas analiticas utilizadas.

Quando o corpus de dados se comegou a constituir, inicidmos a codificacdo aber-
ta, embora, como referimos anteriormente, este processo tivesse caminhado em
paralelo, particularmente numa fase mais avancada do estudo, com o processo
de codificacdo axial. Nesta etapa inicial, interagimos com os dados, (re)lendo-os
e ouvindo o que os entrevistados diziam e como diziam, na procura dos factos e
do modo como estes os interpretavam. Neste nosso olhar perscrutativo, tivemos
como preocupacao nao desperdicar a sua riqueza, valorizando todo o corpus de
dados. Foi nesta fase que comeg¢dmos a utilizar as ferramentas analiticas propos-
tas por Strauss e Corbin (2008) e Gibbs (2009), nomeadamente o uso do ques-
tionamento. Durante a (re)leitura intensa dos dados fomos colocando questdes:
Que cuidados presta o membro da familia? Quando acontecem? Porque ocorrem?
Quais as consequéncias? Que processos sdao mobilizados? Que conhecimentos tem
e como os adquire? O que estd envolvido nesta situacao? Quem estd envolvido?
Estas e outras questdes estimularam o pensamento e tornaram-nos mais sensiveis
na procura de novos dados, tal como ilustra o quadro 3.
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Quadro 3 — Exemplo do questionamento como forma de

“olhar os dados e saber sobre eles”

realmente que se
tiver lhe dar banho,
foi coisa que ...
embora como filha
nunca, foi coisa que
nunca aconteceu.
Eu por mim se for
preciso fago, acho
que ele é capaz de ter
ele mais vergonha.
Eu também jd tenho
dado banho ao

meu sogro, custou-
me a primeira vez,
atualmente ja ndo
me custa. Mas quer
dizer, ao meu pai se
isso vier a acontecer,
se ficar acamado,
pois serd com
alguma dificuldade
e assim .... (Entrev.
MFPC 5)

o contacto com
a intimidade do
outro?

- De que

modo é que o
constrangimento
interfere no
cuidado a pessoa?

- Que estratégias
mobilizard a
cuidadora caso
tenha que prestar
os cuidados de
higiene e conforto?

estava muito aflito
e eu disse: “Oh pai,
vocé ndo pode estar
assim, vocé ndo urina
quase nada, temos
de ir a urgéncia e o
melhor é eu dar-lhe
um banhito. "Vocé
importa-se que seja
eu ou quer que seja
0 meu marido?"
(Negociagao)

Como era homem!
(Questoes de
género) E ele disse:
"E igual”. Levei-o
para o chuveiro e
dei-lhe o banhinho
normalmente e
pronto é assim.
(Entrev. MFPC 5)

Entrevista Questionamento Entrevista Entrevista

21/04/09 — Penso 26/10/09 — Quer 06/05/2010 — O meu
realmente que as dizer, desde que ele irmdo sempre é mais
vezes... poderd vir a - Em que veio para minha casa | forte, sGo homens e
ser muito complicado | subsistemas [o doente esteve 0 meu pai ndo tinha
no caso de ele ficar familiares é hospitalizado] e logo | tanta coisa, tanta
acamado... penso constrangedor passados dois dias ele | vergonha quando o

meu irméo o ajudava.
A minha mde tem mais
vergonha, tenho que
ser eu sozinha a dar-lhe
banho (Pudor). Tanto
que quando eu estou

a dar-lhe banho ela
manda logo fechar a
porta, tem vergonha do
meu irméo (Género).
Ontem por exemplo,
estdvamos Id so as
duas, sozinhas, e ela
ndo mandou fechar a
porta, nem nada. {(...)
Ontem jd lhe estive a
dar banho e ela néo
mandou fechar a porta
nem nada porque
estdvamos Id as duas
sozinhas. (Entrev. MFPC
2)

Conjuntamente com o processo anterior, utilizdmos ainda como ferramenta ana-

litica, a analise linha a linha, isto é, a analise de uma palavra, uma frase ou um pa-

ragrafo. Como mencionam Strauss e Corbin (2008), quando vimos ou lemos uma

palavra atribuimos-lhe um significado de acordo com o nosso patrimdnio pessoal,

acreditando ser esse o significado que o informante atribuiu. No entanto, esse

pode ndo ser o significado que a pessoa lhe atribuiu. Com frequéncia, os significa-

dos estavam ocultos, pelo que se tornou importante examinar todo o texto e voltar

novamente a frase, linha ou paragrafo que captou a nossa atencdo. Nesta fase,

escrevemos todos os possiveis significados interpretativos, aparecendo no texto a

negrito e entre parénteses, como expomos no exemplo. Em simultaneo, faziamos

uma analise comparativa com o corpus de dados.

(09/04/09) — As vezes... é assim um bocadinho agressivo, um bocadinho agressivo,

porque as vezes ele diz: “Ah, eu ndo sou um inutil”, ele quer fazer as coisas e fica
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revoltado (Ndo aceita¢do da situagdo-dependéncia/Sentimento de inutilidade/
Revolta). Quando as vezes me esquego de qualquer coisa na mesa, ou isto, ou
aquilo, e quando me vou levantar ele diz: “Deixa estar que eu tiro, eu nGo sou um
inatil!” (Entrev. MFPC 3)

Neste processo sistematico de andlise dos dados, ao longo do tempo, e no que
diz respeito a analise comparativa, usdmos a técnica flip-flop como recomendam
Strauss e Corbin (2008) e Gibbs (2009). Isto &, ao analisarmos um conceito, virdva-
mo-lo “do avesso”. Por exemplo, relativamente a area de residéncia dos elementos
da diade, procurdvamos os opostos ou extremos, isto é, para obter uma perspetiva
da interacdo entre a distancia geografica e a preservacdo da pessoa no domicilio,
procurdmos os extremos, tal como ilustram os excertos que se seguem:

Durmo no quartinho com a mde [a cuidadora vai dormir a casa da mae]. Vivemos
porta com porta, eu ndo preciso de vir a rua, posso ir de pijama e andar de pijama,
é tudo no mesmo quintal. Se vivéssemos uma por cima da outra, ai sim, eu pegava
na mde e levava-a para minha casa, ndo é! Porque era mais fdcil para mim. Mas
sendo assim, porta com porta, eu ndo preciso de vir a rua, é tudo no mesmo quintal
mantenho-a na casinha dela que é onde eles gostam de estar, ndo é! (Ambiente
arquitetonico/Localiza¢do da area de residéncia dos elementos da diade/Fator
facilitador para a preservagao da pessoa no domicilio). (Entrev. MFPC 10)

Foi realmente ver-me obrigada a trazer a minha mde para minha casa [os elemen-
tos da diade moravam a cerca de 200Km de distancia] (Ambiente arquiteténico/
localizagdo da area de residéncia dos elementos da diade/Fator dificultador para
a preservacao da pessoa no domicilio) (Entrev. MFPC 6)

Ao nivel da analise comparativa, utilizamos ainda a comparacao sistematica. Compa-
rdmos situagdes que emergiam dos dados com outras apresentadas pela literatura,
o que estimulou o pensamento sobre a expansao das propriedades de um conceito.
Por exemplo, ao analisarmos as a¢des/interacGes desenvolvidas pelos atores sociais
de modo a responder individualmente e conjuntamente as exigéncias de cuidados,
encontramos variacdes emergentes que tornaram mais rico o conceito.

A aplicacdo destas ferramentas ao corpus de dados conduziu a separacdo destes
em partes distintas que examindamos detalhadamente e agrupamos em concei-
tos mais abstratos, designados de categorias. Neste processo de agrupamento
utilizamos o principio da codificacao inclusiva, isto é, cada unidade de significa-
¢do ndo foi integrada numa so categoria. A integracdo de uma unidade de signifi-
cacdo em mais do que uma categoria permite a preserva¢ao da complexidade do
significado expresso pelos atores. E exemplo o extrato “(...) ela faz a camita dela,
(...) ela cuida da higiene dela (...) toma a medicacdo, é independente (A pessoa
em quimioterapia cuida de si) (...) Toma, toma a medicacdo, é independente e
ndo gosta que ninguém interfira, mande nela (Autonomia/Nao envolvimento de
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outro elemento)” (Entrev. MFPC 16) que integra em simultaneo as subcategorias
autonomia e autocuidado.

Apds a apresentacdo dos passos analiticos que integraram a codificacdo aberta,
expomos 0s passos posteriores subjacentes a codificacdo axial. Nestas duas fases,
movemo-nos entre a indugdo e a dedugdo como preveem Strauss e Corbin (2008).

Ao nivel desta codificacdo, procedemos ao reagrupamento dos dados por meio da
andlise sobre a natureza das relagdes entre as varias categorias e subcategorias. Esta
codificacdo de acordo com Strauss e Corbin (2008); Gibbs (2009) da-se em torno de
uma categoria, associando subcategorias ao nivel de propriedades e dimensdes.

Nesta fase, seguimos mais uma vez as orienta¢des dos autores supracitados, pelo
que perante cada categoria colocdvamos questdes - porque, de que forma, onde,
guando, como e com que resultados -, procurando relacionar a estrutura com o
processo. Pois, se a estrutura situa os factos pertencentes ao fendmeno, o proces-
so permite-nos entender como agem/interagem as pessoas. Assim, indagamos os
dados para apreender a natureza das relagdes e posteriormente hierarquizamos
cada categoria em fungdo das condigOes, agGes/interacdes e consequéncias, esta-
belecendo deste modo propriedades de cada categoria, como expomos no diagra-
ma 2. Esta tarefa iniciou-se, sem divida, ainda na codificacdo aberta.

Ao agrupar as subcategorias nestas trés propriedades, tivemos como principio o
conceito estabelecido por Strauss e Corbin (2008: 130, 132) para cada uma delas.
Assim, por condigdes entendemos o “conjunto de factos ou acontecimentos que
criam situacdes, questdes e problemas pertencentes a um fendmeno e, até certo
ponto, explicam porque e como as pessoas ou grupos respondem de determina-
da maneira”. A este nivel, integramos a organizacao proposta pelos autores: con-
dicdes causais, contextuais e interventoras. As a¢oes/interacoes entendemo-las
como taticas estratégicas ou de rotina, sendo atos praticados, propositadamente
ou deliberadamente, em resposta a um problema. Por ultimo, consideramos o ter-
mo consequéncia como o resultado das a¢des/intera¢des ou da sua auséncia.
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Diagrama 2 - Arvore representativa da organizagdo da categoria

- PADRAO DE CUIDADOS

PADRAO DE CUIDADOS

—» CONDIGOES CAUSAIS

| __» Processo de doenga
— (In)Disponibilidade
— Autonomia do doente

—»  AGOES/INTERACOES

| » Autocuidado

— Centrado no prestador de cuidados
— Colaborativo

—>» Emrede

—»  CONSEQUENCIAS

| » Necessidade de articulagao
— Preservacao dos habitos de vida
—>» Cansago

Foi nesta fase de anadlise das relagcdes que fomos (re)construindo os diagramas
conceptuais que explicam as estruturas tedricas do conceito e que integram as
miniestruturas do fendmeno que apresentamos no capitulo Ill. O processo de
reflexdao e autoquestionamento sobre os dados, sendo um processo singular, foi
mediado pela interagdo que estabelecemos com outros investigadores em apre-
sentacdes realizadas, em encontros cientificos? e na consultadoria que encetamos
com colegas, ao longo de todo o processo de andlise. Nestes encontros, debate-
mos e analisdmos aspetos que considerdvamos menos claros e que nos suscitavam
algumas duvidas. O olhar externo conduziu a outras reflexdes o que nos ajudou a
reorganizar algumas categorias.

Todo este processo de refinamento e de integracao das categorias, denominado
de codificacdo seletiva, culminou na designacdo da categoria central — construgao
de competéncias.

Se na fase inicial todo o processo foi manual, mais tarde recorremos ao suporte infor-
matico, nomeadamente ao programa NVivo 8, quando o corpus de dados se tornou

2 “A Natureza e o processo do cuidar familiar: resultados preliminares de um estudo sobre as competéncias do familiar
cuidador da pessoa com doenga oncolégica” - Comunicagdo apresentada na XI Conferéncia Ibero-Americana de Educagdo
em Enfermagem, realizada de 18 a 24 de setembro de 2011, p. 351.

“Desenvolvimento de competéncias do cuidador familiar: Capacitar para cuidar” — Comunicagdo apresentada em coautoria
com o Prof. Doutor Paulino Artur Ferreira Sousa, no IV Congresso Ibero Americano de Pesquisa Qualitativa em Saude:
Diversidade de Saberes, Construgdo do Conhecimento e Justica Social, realizado entre 08 a 11 de setembro de 2010.
Fortaleza, Brasil, 2010. ISSN 1413-8123.
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muito abundante e rico em informacao. Consideramos que trabalhar inicialmente
em suporte de papel foi fundamental, na medida em que nos permitiu facilidade
de acesso, (re)escrever manualmente os significados e fomentou a criatividade e a
flexibilidade do pensamento. O programa NVivo proporcionou-nos, como refere Gi-
bbs (2009), uma forma poderosa e estruturada de administrar todos os aspetos que
envolvem a analise. Facilitou a selegao de trechos do texto e a sua inclusao nas ca-
tegorias, permitiu aceder a todos os textos codificados sem que os mesmos fossem
descontextualizados, bem como o acesso rapido a todo o corpus de dados.

5.1 - CRITERIOS DE RIGOR ANALITICO

A consciéncia de que estamos num campo da investigacdo em que a interpreta-
¢do do pesquisador é o ingrediente essencial, sendo singulares os julgamentos de
codificacdo, categorizacdo, contextualizacdo e recontextualiza¢do, levou a que a
monitorizacdo do processo analitico tenha sido uma preocupac¢ao constante, com
o objetivo de garantir o seu rigor, como recomendam Starks e Trinidad (2007) e
Poupart et al. (2010). Neste sentido adotdamos como critérios de rigor analitico, a
confiabilidade e a transferibilidade.

Relativamente ao critério de confiabilidade, integramos a definicdo proposta por
Poupart et al. (2010:432, 428) de que esta “significa aplicabilidade extensiva das
analises no tempo e no espaco”, uma vez que as abordagens qualitativas “enfa-
tizam a multiplicidade das perspetivas possiveis na apreensdo de um fendmeno,
pelo que estas estdo interessadas na concordancia dos resultados”. De modo a
tornar confiavel a analise, realizamos a descricdo em profundidade das situagdes
de forma a conhecer as caracteristicas do contexto, seguindo os passos recomen-
dados pelos autores (Horsburgh, 2003; Peytt, 2003; Poupart et al., 2010). Durante
a colheita e analise dos dados, recorremos a construcdo dos genogramas das dia-
des para que pudéssemos obter dados sobre as estruturas e configuracdes em que
os participantes se situavam e assim apreender em profundidade o sentido dos
acontecimentos observados.

No sentido da comparacdo constante dos dados na procura de diferencas, recorre-
mos a técnica de flip-flop tal como o referimos anteriormente. Os casos extremos
foram importantes para uma interpretacao mais rica e profunda sobre o fenéme-
no em estudo. Segundo Huberman e Milles (1991), esta tatica é extremamente util
para a verificacao e confirmacao dos resultados.

A preocupacao em deter um conhecimento profundo das multiplas facetas de que
se revestia cada situa¢do levou a que acompanhassemos cada diade, ao longo do
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processo de tratamento da pessoa em quimioterapia. Este acompanhamento im-
plicou a permanéncia em campo por um periodo alargado de tempo, pois sé assim
podiamos explorar a evolucdo da situacdo e dar uma interpretacdo mais concisa
gue traduzisse essa evolucdo. Esta permanéncia ajudou-nos a explorar o processo,
como defendem os autores supracitados.

Recorremos ainda a concordancia dos dados obtidos através da utilizacdo de
diferentes técnicas de colheita de dados, neste caso, a entrevista e a observa-
¢do. A combinacdo destas duas fontes de dados permitiu que, intencionalmen-
te, fossemos confrontando os dados obtidos em momentos diferentes ou con-
firmando-os, recorrendo a outros participantes, no sentido de detetar desvios
associados a nossa influéncia. Procurdamos a exatidao, tal como ilustramos nos
exemplos que transcrevemos no capitulo anterior e como aconselham Huber-
man e Miles (1991) e Poupart et al. (2010). A combinag¢do destas duas técnicas
permitiu-nos ainda que a interpretacdo construida a partir dos dados fosse
sendo confirmada junto dos participantes e, por estes, na interacdo estabele-
cida nos diferentes encontros.

Ao longo do processo de recolha, durante as entrevistas de explicitacdo, fomos co-
locando questdes com vista a validacao dos dados, pelo que ndo recorremos ao re-
torno destes aos participantes por percecionarmos que o tempo dos membros da
familia prestadores de cuidados era “um bem precioso”, tendo estes, desde o inicio,
evidenciado nos seus discursos a dificuldade em compaginar os diferentes papéis
com o cuidar do familiar. Foi sempre nossa preocupacdo atender as manifestacdes
expressas, oralmente ou no olhar e nos gestos, com a preocupagao de ndo causar
dano, embora os participantes tenham manifestado durante as entrevistas que par-
tilhar o seu sofrimento os ajudou, pois nem sempre do outro lado esta alguém que
os escuta e que compreende a sua situac¢do. Esta opcao alicercou-se também no fac-
to de atualmente este aspeto ndo ser consensual entre os autores Huberman e Miles
(1991) e Horsburgh (2003). Enquanto Horsburgh (2003) refere que o investigador e
participantes tém perspetivas diferentes, tendendo os participantes a centrarem-se
na sua situacdo e ndo em avaliar os resultados como um todo, Huberman e Miles
(1991) consideram que o retorno dos dados durante o curso da investigacdo pode
levar a modificagdo dos comportamentos dos participantes.

Outro dos processos utilizados foi o recurso a auditores externos com o propdsito
de analisar a interpretacdo dos resultados e as conclusdes suportadas pelos dados
(Coben & Crabtree, 2008; Coutinho, 2008). Na selecao destes elementos tivemos em
conta que fossem exteriores ao contexto, tivessem conhecimentos sobre a proble-
matica e o processo de pesquisa e que a sua formacao fosse na area de enfermagem
médico-cirurgica e da familia. Este processo de revisao foi realizado separadamente
por cada um dos auditores. No final do mesmo, debatemos as questdes que levan-
taram duvidas aos auditores e colocamos as nossas. De notar que neste processo
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também tiveram um papel importante os investigadores com quem interagimos nos
encontros cientificos em que participamos, como referimos anteriormente.

A confiabilidade advém também da transparéncia dos passos adotados ao longo
do percurso de investigacdo, dai ter sido nosso propdsito ndo so deixar claro as
opcOes tomadas, apresentando a justificagdo para as mesmas, mas também como
as concretizdmos recorrendo muitas vezes a exemplos que considerdmos corrobo-
rarem o n0sso pensamento e acao.

O principio da transferibilidade foi também usado para validar os dados. Este prin-
cipio refere-se a possibilidade de transpor os resultados obtidos para um outro
contexto (Tobin & Begley, 2004; Coutinho, 2008). A aplicacdo deste critério esteve
subjacente quando apresentamos os resultados preliminares em comunicacdes
livres e obtivemos por parte de outros participantes que se encontravam a desen-
volver estudos de investigacdo nesta area, em contextos socioculturais diferentes
e que nos referiram a semelhanca entre os resultados.
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CAPITULO 11l

APRESENTACAO DOS DADOS E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O primeiro ponto deste capitulo centra-se na descricdao do contexto onde decorreu
a investigacao, abrindo caminho a revelacdo da estrutura e do processo do fené-
meno em estudo. O retrato que se apresenta integra tracos do ambiente fisico e do
ambiente humano. Foi neste tecido que a pessoa em quimioterapia e o membro
da familia prestador de cuidados passaram um tempo significativo das suas vidas,
ndo so pela extensdo temporal que caracteriza a quimioterapia, mas também por-
que este foi um tempo carregado de significados resultantes dos acontecimen-
tos positivos e negativos experienciados no decurso do processo de doenga e/ou
tratamento, e ainda porque foi o contexto onde muitas das aprendizagens foram
construidas.

73






CAPITULO Ill— APRESENTAGAO DOS DADOS E ANALISE DOS RESULTADOS

1- 0 CONTEXTO: CARACTERIZAGAO FiSICA E HUMANA

O estudo decorreu num hospital de dia de oncologia de uma unidade hospitalar
central. A opc¢do por esta unidade prendeu-se com o conhecimento que tinhamos
da mesma, como uma unidade de referéncia, e ainda pela disponibilidade revela-
da num primeiro contacto informal com a enfermeira chefe, a diretora do servigo
e com o gabinete de apoio a investigacao.

Esta unidade de salde funcionava entre as 8 e as 16 horas, de 22 a 62 feira. Atendia
doentes em programa de quimioterapia provenientes essencialmente da regiao
centro do pais, mas também de outras regides de Norte a Sul, implicando que
alguns utentes, especialmente os que residiam mais longe e os que vinham em
transportes sociais, saissem do seu domicilio durante a madrugada (05 ou 06 ho-
ras) e a ele regressassem ao fim do dia (20 horas). A maioria dos utentes que acor-
ria a esta unidade vinha referenciada pelo médico do servico de internamento.

Relativamente ao ambiente fisico, o acesso a unidade fazia-se através dum hall
onde estava situado o balcdo de atendimento. Este hall dava acesso aos servicos
farmacéuticos, do lado esquerdo, e a dois corredores que faziam um angulo de 90
graus entre si, formando um quadrado. Por um deles acedia-se diretamente ao
laboratdrio de analises clinicas e a zona dos gabinetes de consulta das diferentes
especialidades médicas (oncologia, urologia, dermatologia, ginecologia, hemato-
logia e pneumologia), de nutricdo, de psicologia, de psiquiatria e ao gabinete de
enfermagem.

Neste corredor, situavam-se dois open-spaces, ambos equipados com cadeiras e
mesas e uma televisdo. Neles, os doentes e acompanhantes aguardavam a chama-
da para consulta ou tratamento. Dava ainda acesso a duas salas de tratamento (1
e 2) ligadas entre si por um pequeno corredor, através do qual também se acedia a
sala de preparagdo dos citostaticos. A comunicac¢do entre esta sala e as duas salas
de tratamento era feita através de duplas janelas em guilhotina. Junto a segunda
sala de tratamento encontrava-se o gabinete da assistente social.

O outro corredor dava acesso a mais um open-space, com caracteristicas idénticas
as dos anteriores, ao bar e, a zona das consultas.

Relativamente as salas de tratamento, cada uma integrava uma zona ampla com
vinte e trés cadeirdes articulados e equipados com sistema de comando elétrico,
permitindo aos doentes a adequacdo da posicdo dos mesmos as suas necessida-
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des e preferéncias. Do lado esquerdo de cada cadeirdo, encontrava-se um suporte
de soros com uma bomba infusora. N3ao havia qualquer barreira entre os cadeirdes
(cortina ou parede). Estes eram contiguos, o que facilitava a observacdo dos doen-
tes em quase todos os pontos da sala, mas impossibilitava a sua privacidade. O es-
paco entre cada cadeirdo era de cerca de meio metro. A forma como os cadeirGes
estavam distribuidos no espago - um quadrado incompleto com uma pequena fila
no meio - permitia ao enfermeiro observar e aceder facilmente a quase todos os
utentes, exceto aos que se encontram na zona que dd acesso a sala. Este facto era
minimizado pela circulagdao constante dos enfermeiros.

Cada sala dispunha de dois quartos cujas portas se abriam diretamente para esta. Es-
tes quartos eram utilizados para a realizacdo de tratamentos a doentes que se encon-
travam mais debilitados ou que queriam estar mais isolados e para aqueles cujo proce-
dimento a realizar implicasse a preservacdo da privacidade. Cada quarto dispunha de
uma cama, uma mesa-de-cabeceira, uma mesa de apoio e uma cadeira. Junto a cama
estava colocada uma cortina que permitia assegurar a privacidade do doente.

Mais ou menos no centro de cada sala existia um pilar de sustentacdo quadrado,
onde estavam dispostas, na parte superior, uma televisdo por cada face, permi-
tindo a sua visualizagdo em qualquer ponto da sala em que os utentes se encon-
trassem. Junto do pilar, existiam duas mesas com material de puncdo e frascos
para colheita de espécimes para analise que eram utilizados pelos enfermeiros na
realizagcdo das colheitas sanguineas e de outros procedimentos (heparinizagdo de
cateteres) e dois carros com material para a realizacdo de punc¢des venosas. Nesta
zona encontrava-se ainda um carro de emergéncia. Numa das paredes da sala de
tratamentos existia um relégio.

Ambas as salas tinham uma parede com janelas, em todo o comprimento, o que
promovia uma luminosidade natural que também era assegurada pelos tons claros
e linhas direitas de todo o mobilidrio e pelo tom cinzento claro do chdo. Mais ou
menos a meio da sala, estava desenhado um arco-iris, e junto as secretarias, um
meio circulo amarelo que, segundo um dos enfermeiros, representava o sol. Estas
figuras encontravam-se, ndo sé no chdao de ambas as salas de tratamento, mas
também no de outras areas do hospital de dia. Estas figuras transmitiram-nos, pelo
colorido das cores, alegria e vida.

Junto a zona das janelas, existia um armario que funcionava como banca de traba-
Iho onde os enfermeiros colocavam os impressos com os protocolos dos doentes e
a respetiva medicacdo que, em cada dia, realizavam. Proximo deste armario, esta-
vam colocadas trés secretarias equipadas, cada uma com um computador.

As duas salas de tratamento tinham acesso os profissionais de satde, os doentes
em quimioterapia e respetivos familiares ou pessoas significativas. Tinham ainda
acesso os doentes que, embora ndo realizassem tratamento no dia, expressassem
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a necessidade de algum esclarecimento ou que, por estarem na unidade de salde,
quisessem visitar outros doentes ou os profissionais que ai trabalham. Nestes en-
contros, perceciondmos o afeto que doentes e acompanhantes nutriam pelos en-
fermeiros, verbalizado ou expresso num sorriso ou num abraco. Também da parte
dos enfermeiros, registamos correspondéncia nos afetos, quer através do sorriso,
quer através de um gesto de carinho no rosto, ou ainda pelo tom de voz suave e
pelas expressdes usadas: “Ha muito tempo que ndo nos vinha visitar!”, “Esta muito
bonita!” e “Gostamos de a ver!”.

A equipa de enfermagem era composta por dez enfermeiros: a enfermeira chefe,
uma enfermeira especialista em enfermagem comunitdria e com uma pds-gradua-
¢do em enfermagem oncolégica e oito enfermeiros generalistas. Uma das enfermei-
ras generalistas tem um mestrado em Psicossociologia da saude. Destes dez elemen-
tos, dois estdo adstritos a consulta de enfermagem e ao apoio as consultas médicas.
Em cada sala estavam escalados diariamente, em média, trés enfermeiros (8horas-
-16horas). No entanto, em alguns dias, podiam estar de servico, numa das salas, dois
enfermeiros. Nestes casos, um dos enfermeiros da sala que tinha trés elementos
dava apoio, sempre que necessario, aos colegas da outra sala.

Quando necessario, um dos enfermeiros da consulta estava destacado na sala de
tratamento.

A estratégia utilizada no atendimento aos doentes na unidade era diferente de espe-
cialidade para especialidade e de sala para sala. Os utentes do foro médico, derma-
toldgico e uroldgico que faziam tratamento na sala 1, quando chegavam ao Hospital
de Dia iam diretamente a sala de tratamento para realizar as colheitas sanguineas,
aguardando pelos resultados na sala de espera. A avaliacdo dos resultados analiticos
era feita por um médico que se encontrava de servico na sala ou pelo enfermeiro.
Caso o doente apresentasse alteracdes, estas eram comunicadas ao médico da con-
sulta para decisdo terapéutica. Os utentes que ndo apresentassem alteragdes san-
guineas iniciavam o tratamento e seguiam o seu plano de consulta.

Os doentes do foro pneumoldgico, ginecoldgico e hematoldgico que faziam tra-
tamento na sala 2 iam, em primeiro lugar, a consulta médica. Face aos resultados
analiticos e a observacdo clinica realizada, o médico decidia se realizava ou ndo
quimioterapia ou outro tratamento (administracdo de sangue ou seus derivados).
Os doentes desta sala realizavam, em regra, as colheitas sanguineas na véspera do
tratamento, deslocando-se para tal ao laboratdrio da unidade de saude. No entan-
to, alguns doentes, particularmente os que se deslocavam de uma area geografica
distante, faziam-no no préprio dia, na sala de tratamento. A avaliacdo dos resulta-
dos analiticos era feita sempre pelo médico da consulta.

Os utentes que realizavam o tratamento nesta sala eram atendidos na consulta por
ordem de chegada ao hospital de dia. O inicio do tratamento dava-se apds a reali-
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zac¢do da consulta. Mas, por vezes, para além de se atender a hora de chegada do
doente, também era valorizada a duragdo do tratamento e a distancia geografica
da drea de residéncia do doente. No entanto, a organizacdo destes aspetos depen-
dia de cada médico e de cada especialidade médica.

O tempo de permanéncia dos doentes na sala de tratamento era varidvel, depen-
dendo do protocolo terapéutico. Assim, enquanto alguns doentes estavam a ini-
ciar a quimioterapia, outros estavam a meio do protocolo ou no seu termo. O
maior fluxo dos doentes registava-se entre as 10 e as 13 horas. Neste periodo,
os cadeirdes estavam, quase sempre, todos ocupados, registando-se, por vezes, a
presenca de doentes a aguardarem um lugar vago para iniciar o tratamento.

A distribuicdo dos doentes na sala dava-se segundo as suas preferéncias e a dis-
ponibilidade dos cadeirdes. Ao longo do tempo, observdmos que, enquanto al-
guns selecionam quase sempre o mesmo lugar, outros, especialmente no inicio
do tratamento, escolhiam os lugares mais distantes e menos visiveis e, a medida
gue os tratamentos iam decorrendo, iam escolhendo os lugares mais préximos da
zona das janelas. Observamos ainda que os primeiros lugares a serem preenchidos
eram os cadeirdes que ficavam situados na parede junto as janelas.

A pessoa que acompanhava o doente ndo permanecia na sala durante todo o pe-
riodo de tratamento. Em regra, o acompanhante entrava com o doente na sala,
ajudava-o a sentar-se e a posicionar-se, aguardava o inicio do tratamento e depois
ausentava-se. Durante o tratamento, o acompanhante podia entrar na sala e per-
manecer junto do seu familiar por curtos periodos de tempo.

Os periodos de maior interacdo entre o enfermeiro e o membro da familia presta-
dor de cuidados ou a pessoa significativa aconteciam, essencialmente, no inicio e
no fim do tratamento. Se, no inicio, a interagao visava avaliar a resposta do doente
ao tratamento anterior e as dificuldades experienciadas durante o periodo em que
o utente permaneceu no domicilio, na parte final do tratamento, visava a orienta-
¢do com vista a continuidade dos cuidados. Observdmos ainda que, sempre que o
enfermeiro tinha necessidade de transmitir alguma informacdo especifica ou ad-
quirir alguma informacao, solicitava a presenca do familiar na sala de tratamento,
interagindo com este, em particular.

Durante o periodo de observacdo, constatdmos que os enfermeiros, de um modo
global, para além de saberem o nome do doente e de o tratarem pelo seu nome,
também sabiam o nome da pessoa que, regularmente, acompanhava o doente.

Entre as 10 horas e 30 minutos e as 11 horas era oferecido a cada doente um lan-
che. Uma das assistentes operacionais passava junto dos doentes com um carri-
nho de alimentacao, contendo sumos, agua, leite, sandes, croissants, arroz doce,
gelatina e diferentes espécies de fruta. Perguntava a cada um o que preferia co-
mer, ndo colocando qualquer restricdo ao numero de alimentos selecionados. No
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final da distribuicdo dos alimentos, o carro ficava na sala para os utentes que qui-
sessem repetir ou chegassem a sala mais tarde. Aos doentes que referissem nao
guerer alimentar-se, a enfermeira ia junto deles e incentiva-os a fazer um esforco,
explicando-lhes a importancia da necessidade de se alimentarem, ajudando-os a
escolher um alimento.

A organizacdo do trabalho modificou-se ao longo do tempo em que ocorreu o estudo.
Inicialmente o enfermeiro que acolhia o doente na sala de tratamento ndo o acompa-
nhava durante o curso do tratamento. Durante o tratamento, o doente era atendido
pelos diferentes enfermeiros que estavam escalados naquele turno de trabalho. A me-
dida que as bombas infusoras assinalavam o termo da perfusdao em curso ou que um
utente ou um familiar solicitava a presenca do enfermeiro, aquele que estivesse dis-
ponivel dirigia-se ao utente quer para dar continuidade ao procedimento terapéutico
guer para terminar o mesmo ou assistir o doente na sua solicitacdo. Volvido sensivel-
mente um ano apos o inicio da observacao, cada enfermeiro passou a ficar responsa-
vel, diariamente, pelo atendimento do doente desde o inicio do tratamento até a sua
conclusdo. Passou a ser distribuida, a cada enfermeiro, uma area geografica da sala. As
necessidades de vigilancia impostas pelo status funcional do doente e pela natureza
do tratamento com os efeitos adversos que lhe estavam subjacentes concorriam para
gue a vigilancia fosse constante por parte do enfermeiro responsavel e assumida como
responsabilidade partilhada por todos.

A organizacdo dos cuidados ao utente era sustentada na informacdo contida no
protocolo de quimioterapia e na informacao colhida pelo enfermeiro através da
observacdo e entrevista a pessoa em quimioterapia. O padrdo de documentacao
incluia dreas de atencdo do dominio funcional e psicolégico. Relativamente a di-
mensdo coletiva incluia, apenas, como foco de atencdo, o papel de prestador de
cuidados ndo incluindo outras dimensdes associadas a este foco.

No inicio do estudo, constatdmos que o enfermeiro da sala de tratamento acedia
ao padrdo de documentacdo quando a enfermeira da consulta de enfermagem
levava os respetivos impressos para a sala de tratamento, para que as colegas pu-
dessem documentar a informacao.

Esta situagdo ndo se passava com os doentes que vinham pela primeira vez ao hos-
pital de dia e que iniciavam tratamento. Neste caso, a enfermeira da consulta de
enfermagem fazia a avaliacao inicial na consulta e acompanhava posteriormente
o doente a sala de tratamento entregava o padrao de documentacdo e transmi-
tia, oralmente, ao colega que fazia o acolhimento, a informagao que considerava
pertinente para o momento. Sensivelmente na mesma altura em que ocorreram
as alteracGes na organizacdo do trabalho, também esta realidade foi modificada.
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2 - A NATUREZA DA CONSTRUGAO DE COMPETENCIAS DO MEMBRO DA
FAMILIA PRESTADOR DE CUIDADOS

A abordagem da estrutura e do processo inerente a cada categoria da-se no sen-
tido da articulacdo entre a descricdo das propriedades de cada categoria e a mu-
dancga, ou ndo, da acdo/interacdo ao longo do tempo. Visamos descrever a inter-
pretacdo que fomos construindo a partir dos dados, a medida que nos deslocamos
de uma andlise mais abrangente para uma mais centrada, sendo que este foi um
processo de vai e vem constante, tal como o descrevemos no capitulo anterior. As-
sim, a construcdo de competéncias do membro da familia prestador de cuidados
alicercou-se em torno de seis categorias que traduzem o cuidado proporcionado
por estes atores a pessoa em quimioterapia: respostas do membro da familia pres-
tador de cuidados; respostas da pessoa em quimioterapia; padrao de cuidados;
exigéncias da situacdo; processos e subprocessos e cuidado de enfermagem.

Cada categoria é apresentada num subcapitulo e, ao longo da explana¢do da mes-
ma, assinaldmos a negrito as subcategorias que integram as propriedades que a
definem. No final de cada subcapitulo apresentamos o diagrama que traduz a linha
de pensamento subjacente a interpretagdo que construimos sobre os dados, ilus-
trando o resultado da codificagdo realizada em torno do conceito.

2.1—-RESPOSTAS DO MEMBRO DA FAMILIA PRESTADOR DE CUIDADOS

No assumir o papel de prestador de cuidados por um membro da familia e no de-
senvolvimento deste papel cruzam-se um conjunto de condigdes, nomeadamente
as razoes da assunc¢ao do papel de cuidador, os significados atribuidos ao papel e
a doenga, as crengas, as emogoes e as capacidades do membro da familia presta-
dor de cuidados. Durante o processo, este vive momentos/eventos criticos.

As circunstancias e os contextos que fizeram com que o membro da familia presta-
dor de cuidados assumisse cuidar do familiar em programa de quimioterapia sao
diversos e, em regra, concorrem varias razoes.

As razbes da assuncdo do papel de cuidador estdo subjacentes a proximidade
geogrdfica, o reconhecimento da necessidade do outro em ser cuidado, os valores
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e os vinculos afetivos. Alguns deles experienciam o papel de cuidador como uma
“carreira”, referem que ao longo da vida desempenharam por diferentes ocasides
este papel sempre que um familiar necessitou de ser cuidado. No entanto, para
outros, esta é a primeira experiéncia como cuidadores de um familiar dependente.

A repeticao do papel de cuidador, em vérias fases da vida, estd associada aos mem-
bros da familia prestadores de cuidados do sexo feminino. Um trago transversal a
estes elementos é o ndo trabalharem fora de casa, dedicarem-se ao trabalho do-
meéstico, estarem reformados ou trabalharem fora de casa mas num horario flexi-
vel que lhes permite conciliar o cuidar de um familiar dependente com a atividade
laboral. O contexto de vida da pessoa, isto é, estar em casa ou ndo ter uma ativi-
dade laboral com um horario rigido, abre a possibilidade para a repeticao do papel
de cuidador sempre que um familiar préximo necessite de ser cuidado.

Uma das cuidadoras assume a fun¢do de cuidar como um designio de Deus. O ter
incorporado na fase de adulto jovem, desde muito cedo, o cuidado a um familiar,
e ao fazé-lo posteriormente, noutras fases da vida, leva-a a considerar que esta é
a sua missdo, assumida quase como uma forma de vida.

(...) penso que Deus pés-me no mundo para, se calhar, cuidar, porque jd ndo é a
primeira vez (Entrev. MFPC 1).

O facto de em outros momentos da vida ter cuidado de um familiar leva a que, face
a necessidade de novamente assumir este papel, o faca sem reservas. Outro dos
membros da familia encara, de forma antecipatodria, a possibilidade de ter de vir a
assumir a repeticdo do papel. E o conhecimento que tem sobre o contexto de vida
de um dos seus familiares que a leva a pensar que, a curto prazo, ird novamente
assumir o papel de prestador de cuidados ndo colocando, de momento, outra hi-
potese, encarando-o como um facto consumado.

(...) tenho uma tia com 93 anos [irma da made do MFPC] que estd a minha espera um
dia destes e por isso é que ndo estou s6 a contar com a minha mée. Um dia destes
cai-me ela também nos bragos. (Entrev. MFPC 8)

A proximidade geogrdfica entre os elementos da diade é uma das condigdes pro-
motoras do assumir do papel, conjugado com outros fatores, nomeadamente o
facto da pessoa dependente ndo ter outro familiar que possa e queira assumir
cuidar dela. Em sentido inverso, a distancia geografica aliada a vida familiar e a (in)
disponibilidade, impede a assungao do papel ou o de ajuda do membro da familia
prestador de cuidados no exercicio do mesmo.

O reconhecimento da necessidade do outro em ser cuidado é outra das razdes que
conduz ao assumir do papel de cuidador. Também este fator ndo acontece de for-
ma isolada. Ha a conjugacdo entre os vinculos afetivos e os valores do membro
da familia prestador de cuidados e o facto de os outros elementos da familia ndo
guererem assumir cuidar do seu familiar.
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Ndo é por obrigago nem nada, é por carinho, por amor, pela necessidade que ela
tem de mim. Acho que... ela precisa muito de mim, nesta fase da vida dela. Nesta
altura, nGo tem mais ninguém que a possa ajudar (...) (Entrev. MFPC 1)

Por vezes, embora reconheca a necessidade do familiar em ser cuidado, o mem-
bro da familia prestador de cuidados ndo assume de imediato o papel por razées
de distancia geografica entre residéncias e ndo querer desenraizar o familiar do
seu contexto habitacional. No entanto, face a indisponibilidade de outros elemen-
tos familiares, a escassez de recursos econémicos que permitam manter a pessoa
no seu territério geografico, institucionalizando-a num lar, é impelido a assumir
cuidar do familiar, optando por o trazer para outro contexto, desenraizando-o e
incorporando-o no seu agregado familiar.

Os vinculos afetivos entre os elementos da diade sdo outro dos fatores promotores da
assuncao do papel de prestador de cuidados. A saida dos filhos de casa com a auto-
nomizagao pelo casamento, leva a que os filhos solteiros que continuam a residir com
os progenitores reforcem os lacos afetivos, fortalecendo a ligacdo entre eles, particu-
larmente com a mae. Em geral, este foi o elemento do agregado familiar responsavel
pelo cuidado didrio dos filhos, e foi o vinculo afetivo construido ao longo do tempo que
abriu portas ao processo inverso de cuidar, de filho para mae. Cuidar de um dos proge-
nitores representa uma forma de retribuir o que estes fizerem pelos filhos.

(...) por estar em casa, os meus irmdos sairam cedo e eu por estar em casa criei uma
relagdo diferente que os meus irmdos ndo criaram. (...) ai hd trinta anos, quem tra-
tava dos filhos eram as mdes, os pais iam a trabalhar e as mdes é que tratavam dos
filhos e ai temos uma relacdo mais forte entre mdes e filhos do que tinhamos entre
filhos e pais, estd a perceber? Os pais estavam para fora a trabalhar e as mdes é que
tratavam dos filhos. A minha mde foi sempre uma mde que acarinhou, podia faltar
tudo para ela mas para os filhos ndo faltava nada e agora também tudo o que poder
fazer pela minha mde, faco. (Entrev. MFPC 14)

O estreitamento e fortalecimento dos lagcos afetivos, sendo um dos fatores que
concorre para o assumir do processo de cuidar, ocorre ndo sé entre pais e filhos
mas também entre os elementos do subsistema fraternal. A saida de casa dos
irmdos conduz ao estreitamento dos lacos afetivos dos que ficam. A pessoa em
quimioterapia, ao nao constituir familia e ao residir na casa dos progenitores com
o agregado familiar de um dos elementos do seu subsistema fraternal, vai estrei-
tando os lacos afetivos com estes. A conjugacdo entre uma residéncia conjunta e
o tratar-se da habitacdo onde cresceram e viveram toda a vida gera as condicdes
para que seja o elemento do subsistema fraternal quem assuma o processo de cui-
dados. Esta decisdo é também tomada tendo em conta ainda a indisponibilidade
revelada pelos outros elementos do subsistema fraternal.

Eu sempre vivi com a minha mde e ele sempre se acostumou a nds, a mim, ao meu
marido e aos meus filhos e depois dali ndo quer sair, sempre ali esteve, a casa é dele,
tem o quarto dele, tem as coisas dele... (Entrev. MFPC 2)
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No que se refere aos significados atribuidos ao papel, a representacdo do papel,
isto é, o processo de inferéncia mental pelo qual o membro da familia prestador
de cuidados constrdi a realidade, atribuindo-lhe um significado especifico, denota,
por parte de alguns membros da familia prestadores de cuidados, um sentido real
face aos cuidados que poderdo ter de vir a desenvolver. Neste sentido, anteveem a
possibilidade de virem a prestar cuidados inerentes, quer aos processos humanos
de vida e de desenvolvimento, quer aos processos resultantes do tratamento.

O contacto com outros membros da familia prestadores de cuidados e doentes em
contexto hospitalar leva-os a equacionar como sera a evolugdo da situagdo e que
tratamentos o seu familiar podera realizar. Tém consciéncia que este é um proces-
so complexo, marcado pelo sofrimento da pessoa em quimioterapia, da familia e
de quem cuida.

Espero jd vir a ter que fazer tudo, dar banho, mudar fralda, é o que eu penso. (Entrev.
MFPC 11)

(...) aquelas pessoas de idade que morrem sem saber como é que morreram, pronto,
de repente, é a melhor coisa que pode acontecer sem estar a sofrer. Hd pessoas que
est@o anos a sofrer e a fazer sofrer os outros, nGo é! Porque hd pessoas que estdo
anos acamadas, isso é muito dificil para eles e para a familia. Ver o sofrimento é
dificil, ddi-nos também a nds. (Entrev. MFPC 15)

Anteveem a possibilidade de poder ter que introduzir algumas mudangas caso o
seu familiar se torne totalmente dependente e careca de um maior envolvimento
no processo de cuidar. Reconhecem que podera implicar a necessidade de recor-
rer a medidas que permitam ao membro da familia prestador de cuidados ter uma
maior disponibilidade de tempo para poder cuidar do familiar a tempo inteiro.

(...) Agora se chegar assim a um ponto que ela fique acamada mesmo, que as coisas
piorem mesmo, que eu veja mesmo que chegou a um momento que tenha que ser
eu mesmo, embora tenha apoio de alguém, mas tenha que ser eu a cuidar dela, isso
pronto tirarei uma licenca sem tempo, sem limites. (...) ficarei porque também ndo a
quero, depois ndo sei o tempo que ela durard. (Entrev. MFPC 10)

Para os membros da familia prestadores de cuidados este é um processo imprevisi-
vel caracterizado pela incerteza. Os cuidadores tém consciéncia que a unicidade da
pessoa impregna este processo de incerteza ndo sendo possivel estabelecer uma
comparacao entre os familiares que ja passaram por um processo de doenca onco-
I6gica e a pessoa em quimioterapia. Sabem que ndo é possivel predizer a resposta
do familiar a doenca e ao tratamento. Este é um processo marcado pela incerteza.
Neste sentido, os membros da familia que cuidaram de mais do que um familiar
ao longo do tempo, reconhecem que cada um gere e responde a doencga de for-
ma diferente. Cada caso é diferente e, segundo estes cuidadores, estd relacionado
com a pessoa, 0s seus tracos de personalidade e com o proprio tipo de tumor. Esta
dificuldade em predizer a resposta da pessoa a doenca e ao tratamento leva-os a
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manifestarem incerteza face aos cuidados que poderdo ter de vir a desenvolver e
ao tempo em que desempenhardo o papel de cuidadores porque também o tem-
po de sobrevida é incerto.

Ndo sei que cuidados ela poderd precisar, tudo depende de cada um e de cada caso.
Cada caso é um caso. Eu ndo sei a evolugdo, ndo sei, 0 meu marido estd com este
problema, desde setembro que comegdmos a notar isso, a evolugdo dele e ndo sei
onde é que isto vai parar. Ele ndo estd dependente, (...) mas queixa-se que ja estd
a ver mais mal do outro olho e as coisas ndo tém tendéncia a melhorar, portanto,
ndo sei a evolugdo de cada um, cada um é um caso, os casos sdo diferentes, ndo sei
como é que ela vai reagir aos tratamentos, ndo sei. (Entrev. MFPC 16)

O foco da incerteza nao se localiza somente na pessoa em quimioterapia. Tam-
bém o membro da familia prestador de cuidados experiencia incerteza face a
sua capacidade para garantir a continuidade do processo de cuidar, mormente
quando cuida de mais do que um familiar ao mesmo tempo. O aumento das
exigéncias de um processo pode ndao se coadunar com o aumento das exigén-
cias do outro, podendo, assim, comprometer a sua capacidade de resposta.
A incerteza estd relacionada também com a escassez de informacdo porque
nao lhes foi facultada ou o membro da familia prestador de cuidados ndo quer
guestionar os profissionais de saude sobre a evolucdo da situacdo clinica do
familiar. A fuga a informacgdo funciona como um mecanismo de defesa, pois
sabem, se a conhecerem quando o familiar os questionar que serdo incapazes
de ndo a revelar, podendo este facto comprometer a capacidade do familiar
para lutar contra a doenga.

Ndo é propriamente inconsciéncia, ndo, ndo é. E uma fuga. Porque depois é assim:
“Enquanto eu estou nesta, eu ndo sei o que vem por ai, eu ndo transmito nada por-
que eu ndo sei e eu se soubesse, quem estivesse a minha volta ia saber. Eu sei que
a minha mde vai ler-me, eu ndo vou conseguir, por isso é que muita das coisas que
as vezes eu gostaria de perguntar, por exemplo, a evolu¢do, eu sei que é lenta, mas
como vai ser a evolugdo, quanto tempo? Ndo quero perguntar nada disso, porque
eu sei que eu era apanhada na primeira curva (...) entdo eu prefiro ir enfrentando as
coisas assim no dia-a-dia. (Entrev. MFPC 8)

Neste cenario de incerteza(s) vivem um dia de cada vez, enfrentam as dificulda-
des no quotidiano. A medida que os factos ocorrem é que procuram encontrar a
solucdo para o problema. Para os membros da familia prestadores de cuidados
que exerceram anteriormente o papel de cuidador, um novo processo significa o
reviver de experiéncias anteriores, de sofrimentos anteriores, questionando-se se
irdo passar novamente pelas mesmas situacoes.

Estou a reviver coisas que eu jd passei, sofrimentos muito grandes... (Entrev. MFPC 1)

Entdo, mas serd que vou passar pela mesma coisa que passei pela minha mde?
Comecei assim a pensar... que ndo tive grandes apoios. (Entrev. MFPC 2)
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Relativamente aos significados atribuidos a doenga, percecionam-na como uma
doenca grave, que aparece quando menos a pessoa espera, invertendo o sentido
da vida. Como diz um dos membros da familia prestador de cuidados, o meu pai
era sauddvel, a doente era a minha mde, de repente todo o cendrio mudou (Entrev.
MFPC 5). A doenca afeta ndo so a pessoa mas todos os elementos da familia. Tem
um efeito de onda.

(...) isto [cancro] afeta toda a familia, ndo é so a ele que afeta, é a todos. (P109.08.17)

Os membros da familia prestadores de cuidados deixam latente nos seus discursos
o medo da morte. Associam ao cancro a morte, particularmente quando percebem
gue a doenca nado estd localizada. Ainda que os profissionais de salde transmitam
uma mensagem de esperanca, eles questionam se a devem ter pois o seu familiar
evidéncia sinais da doenca, os olhos perdem o brilho, a pele torna-se macilenta e
perdem peso.

(...) sdo células malvadas, espalham-se pelo corpo. De maneira que a minha tia de
hd dois meses para cd tem estado assim, os olhos ndo tém brilho, a pele é uma tris-
teza, uma tristeza. (Entrev. MFPC 7)

Mas a associacdo do cancro a morte emerge também de experiéncias vividas ante-
riormente com outros familiares com doenca oncoldgica, temendo, mais uma vez,
que a situacgdo se venha a repetir. A representagao da doenca oncolégica como si-
nénimo de doenca incurdvel que conduz a morte, e que estd patente na sociedade
de um modo global, é expressa no discurso de um dos membros da familia presta-
dores de cuidados quando recusa que o seu familiar seja visto pela familia numa
perspetiva comiserativa, pois o fundamental é ajuda-lo a enfrentar a situacdo. O
sentimento de medo experienciado neste processo estd associado ndo sé ao medo
da doenca, mas também a antevisdo de que o familiar possa ndo conseguir supera-
-la devido a prépria condicdo fisica ndo o ajudar no combate ao cancro.

Neste clima em que receiam a morte do familiar, os membros da familia refugiam-
-se nas suas crengas religiosas. E ai que encontram a forca animica para os ajudar
a lutar contra a doenga e, simultaneamente, os apoiar neste processo de ajuda.

A morte dele mexeu muito comigo [morte do irmdo com cancro] e agora esta tam-
bém. Pronto, sGo duas mortes... tenho medo que isto .... Sei ld! Mas os meus pais ndo
morreram disto... estou com muito medo. Mas, eu tenho muita fé na Nossa Senhora
e peco muito a Deus por ela. (Entrev. MFPC 1)

Se as crencas religiosas constituem uma forca protetora, ja as crencas ao nivel da
saude podem constituir uma fonte de conflito entre os elementos da diade. O con-
flito emerge quando o membro da familia prestador de cuidados vé confirmado
um diagndstico associado a um comportamento aditivo do seu familiar, contra o
qual durante toda a vida lutou. Este facto leva-o a culpabilizar o familiar pela sua
situagao clinica, o que gera conflito interior no membro da familia prestador de
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cuidados porque sabe que este ndo é o momento para o culpabilizar, ndo conse-
guindo, no entanto, deixar de o fazer face a revolta que sente quando toma conhe-
cimento do diagndstico.

Eu lutei toda a minha vida para ele deixar de fumar e quando o médico me disse que
era cancro de fumador, ai foi uma revolta que eu dava-me vontade de chegar... sei
que ndo devia de lhe dizer (...) Toda a minha vida de casada lutei para aquele mal-
vado vicio terminar, e ndo consegui. (Entrev. MFPC 4)

Durante o exercicio do papel de prestador de cuidados, o membro da familia expe-
riencia pensamentos e emogoes negativos e de mal-estar. A vivéncia de emocgdes
negativas emerge nao s6 do conhecimento sobre a situagdao do familiar, antevendo
a perda deste num curto espaco de tempo, mas também por se sentir excluido do
processo de cuidar quando é ele que cuida da pessoa 24 horas por dia. Os profissio-
nais de saude transmitem informacdo por escrito para os seus pares no sentido da
continuidade dos cuidados, do hospital para o domicilio, mas ndao dao informagao
ao membro da familia prestador de cuidados, sendo ele que cuida 24 horas por dia.

Ao nivel das emocgdes, uma das vivéncias mais dificeis de gerir é a ocultacdo dos
sentimentos perante a pessoa em quimioterapia. A ambivaléncia que experien-
ciam entre sentirem-se tristes mas terem de mostrar alegria e um pensamento
positivo perante o seu familiar leva a que, quando ndo se encontram junto deste,
tenham necessidade de descarregar a tristeza e a tensao que vivenciam. Fazem-no
junto dos seus familiares mais préximos.

Eu tenho dias que vou a baixo, mas tenho outros dias que tenho que arrebitar, o
que é que eu hei-de fazer. Tenho dias que choro sozinha, porque choro, mas quando
estou ao pé dele ndo, choro fora dele. Por vezes choro por tudo. (Entrev. MFPC 4)

As capacidades fisicas, emocionais, cognitivas e econdmicas do membro da familia
prestador de cuidados sdo outra das condicdes que interferem no exercicio do papel
de prestador de cuidados variando de cuidador para cuidador. Relativamente as condi-
¢Oes fisicas, estas sdo reportadas como um handicap a concretizagdo dos cuidados que
exijam forca fisica, como a mobilizacdo da pessoa no leito e o levante. A necessidade
de uma condicdo fisica que permita erguer o familiar quando este cai leva a que, por
vezes, tenham de recorrer a ajuda de outros familiares ou ndo. As limitacdes fisicas
sdo expressas particularmente pelos membros da familia prestadores de cuidados do
sexo feminino. As dificuldades fisicas estao ainda relacionadas com o nivel da destreza
manual, a idade, o peso e ndo estar habituado a cuidar. Estes aspetos levam a que
inicialmente sintam que tém menos destreza manual e que consomem mais tempo
na execugao dos cuidados. Cuidar diariamente leva a aquisicdao de mais destreza, sem
contudo haver diminuicdo do tempo gasto na realizagdo das atividades.

Depois hd outra coisa, eu vinha muito mais perra, agora estou menos, mas eu de-
moro muito mais tempo a fazer as coisas pela idade e com o peso e isso tudo. (En-
trev. MFPC 8)
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O estado de cansaco e a idade do membro da familia prestador de cuidados compro-
metem, também, as suas capacidades cognitivas. Este aspeto sente-se particularmen-
te quando tém de realizar atividades complexas que exigem concentracdo, como a or-
ganizacdo do regime terapéutico para toda a semana. O reconhecimento do compro-
metimento cognitivo pelo membro prestador de cuidados ou por outro elemento da
familia leva-os a pedir ajuda quando nao conseguem realizar as atividades sem apoio.

O sofrimento emocional gerado pelo diagndstico de uma doenca que ameaca a
vida e que provoca alteracdes fisicas na pessoa, descaracterizando-a, cria uma si-
tuacdo de instabilidade emocional no membro da familia prestador de cuidados.
Neste cendrio, alguns cuidadores tém dificuldade em gerir os seus recursos emo-
cionais, particularmente nos momentos em que ocorrem eventos criticos, como a
gueda do cabelo, ou quando tém de realizar algum procedimento invasivo. O re-
conhecimento das suas dificuldades leva-os a mobilizar estratégias que os ajudem
a gerir as emocdes, como passear, ir ao café, ou a solicitar a ajuda de um familiar
na realizacdo do procedimento. O autoconhecimento sobre as proprias emocdes
revela-se uma ferramenta fundamental para o membro da familia prestador de
cuidados encontrar equilibrio e for¢ca necessarios para se envolver de forma signi-
ficativa no processo de cuidar.

Isto é muito complicado. Quando ndo tenho forcas comego a desanimar. Pronto, vou
até ao café, fico um bocado, bebo um cafezinho e depois venho para casa. Chego a
casa e jd vou de outra maneira, jé dou beijinhos e isto e aquilo ... (Entrev. MFPC 14)

As condi¢bes econdmicas, ndo interferindo diretamente no processo de cuidar de-
senvolvido pelo membro da familia prestador de cuidados, sdo outro dos fatores
gue interferem indiretamente neste processo. Ao ficar doente e de baixa, a pessoa
em quimioterapia deixa de contribuir economicamente para o agregado familiar.
Esta realidade torna-se mais grave quando este é o Unico elemento da familia re-
munerado, o que cria a necessidade do membro da familia prestador de cuidados
procurar emprego ou manter o que tem, passando a conciliar o cuidar com a ati-
vidade laboral. Contudo, alguns membros da familia, por possuirem recursos eco-
ndémicos decidem suspender temporariamente a atividade laboral para poderem
cuidar do familiar a tempo inteiro.

Para os membros da familia prestadores de cuidados, o processo de cuidar é marca-
do por momentos/eventos criticos aos quais estdo associados periodos de maior
sofrimento e pela necessidade de uma maior mobilizacdo dos recursos pessoais
para a gestdo da situacdo. O primeiro evento critico experienciado pelo membro
da familia € o momento em que este é confrontado com o diagndstico de cancro.
Este é um periodo de grande sofrimento e revolta. E um momento de disrupg¢do
em que questionam o sentido da vida. Alguns membros da familia vivenciam este
evento sozinhos, o que os torna mais vulneraveis, outros partilham a sua dor com
os familiares mais proximos.
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Outro dos momentos criticos vividos pelo membro da familia prestador de cuida-
dos acontece quando perceciona a resposta ineficaz do seu familiar ao tratamento
e ha necessidade de mudanca de protocolo. Este é acompanhado de ansiedade
pela expectativa da resposta, pois essa mudanca é percecionada como um agrava-
mento da situacao clinica.

Também as alteracdes na imagem corporal significam eventos dificeis para o mem-
bro da familia prestador de cuidados. O confronto com as mudangas na imagem
corporal da pessoa em quimioterapia, como a magreza acentuada, a alopecia e
deambulagdao em cadeira de rodas, torna mais complexo o cuidar. Estes eventos
tornam-se ainda mais dificeis de aceitar quando o membro da familia ndo foi pre-
parado para a sua ocorréncia num curto espago de tempo, nomeadamente a que-
da do cabelo. As manifestagdes de dor sao outro dos eventos dificeis para 0 mem-
bro da familia prestador de cuidados, ndo sé pela percecao do sofrimento que o
seu familiar estd a experienciar, mas também pelo sentimento de impoténcia em
o ajudar. Neste sentido, os periodos em que o familiar ndo manifesta dor, em que
esta esta controlada, constituem momentos extremamente significativos para o
membro da familia, pela percecao de alivio do seu sofrimento.

A dor foi um aspeto dificil, foi muito dificil e foi muito dificil ndo conseguir ajudd-la.
Agora com a terapéutica pronto, uma pessoa ja vai ficando mais... (Entrev. MFPC 15)

Os momentos mais significativos sdo ela ja ndo ter dores, ela ndo ter dores. Quando
eu estava em C, ai, quando esteve na G ela propria delirou com as dores, delirava
com as dores. (Entrev. MFPC 13)

Nas a¢des/interagdes do membro da familia evidenciam-se comportamentos e ati-
tudes como a proatividade, a observacao das praticas de cuidados, a mobilizagao
do conhecimento e a reflexao, visiveis na concretizacdo dos cuidados ao familiar.

Um dos tragos que definem o agir de alguns membros da familia é a proativida-
de. Esta traduz-se na iniciativa de procurar informacdo ou validar a que tem e
em procurar recursos que tornem mais facil o processo de cuidar e melhorem o
bem-estar do seu familiar. Manifesta-se no questionamento aos profissionais de
saude, na pesquisa em meios de comunicac¢ao, na interacdo com o outro socor-
rendo-se da sua experiéncia e na procura ou mobilizacdo de recursos materiais.
Neste processo de indagacao, selecionam os recursos que melhor se adequam as
necessidades individuais e aquelas que sao expressas e percebidas da pessoa em
guimioterapia. Antecipam a procura de recursos, modificando o ambiente fisico
face ao conhecimento que detém sobre o espaco onde acontece o processo de
cuidar e sobre o que perspetivam poder vir a ser necessario ou melhor aceite
pelo seu familiar.

Esta forma de agir proativa traduz um exercicio reflexivo prévio a situacao que
revela, ndo s6, um comprometimento com o processo de aprendizagem, mas tam-
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bém um envolvimento com a situagdo, assumindo o membro da familia a procura
de informacdo e da solu¢do adequada.

A informagdo, eu vou pesquisando na internet, vou vendo o que é que é preciso, o
que é e o que ndo € (...) eu procuro mais a informacdo, eu vou pedir informacgdo. (...)
Prefiro ser eu a pesquisar e a informar-me do que é preciso ou que ndo é. As vezes Id
peco um conselho: “Dd-me aqui um conselho”. (Entrev. MFPC 14)

(...) quer dizer da cama, da mesa, fui eu que disse ao meu irmdo vendo como o pro-
cesso [curso da doenca] estava a sequir no hospital, eu disse-lhe: “Entretanto, eles
vdo mandd-lo embora e ele ndo vai ter condigées para comer sentado na cama sem
ter uma mesinha.” Como ele é muito habilidoso, eu pedi-lhe logo: “Oh M. fazes uma
mesinha para o pai e ele fez!” Fez a cadeira para servir de sanita no quarto porque
tenho dois degrauzitos do quarto para a casa de banho e ele ndo consegue subir
nem descer sozinho e entdo quando precisava de vir a casa de banho era dificil...
(Entrv. MFPC 5)

A acdo de cuidar, ao circunscrever-se a singularidade da pessoa e do contexto,
apela a mobilizacdo da criatividade e da imaginacdo na procura do ajustamento
dos recursos adequados a pessoa e a situacdo, perspetivando a melhor forma de
resolver o problema perante os recursos limitados disponiveis. Sdo exemplos des-
te modo de agir a aquisicdo de recursos técnicos junto das entidades sociais e da
familia, como por exemplo, a aquisicao de cama articulada e de grades. Este ocorre
sempre que o membro da familia perceciona o agravamento da situagado clinica e
a necessidade de modificar ou ajustar um posicionamento promotor da respiracao
e da mobilizacdo no leito, que se torna dificil numa cama normal. E também exem-
plo, a solicitacdo da construcdo de uma mesa de refeicdo ou de uma cadeira de
sanita, junto de familiares préoximos. A capacidade criativa do proprio prestador de
cuidados leva a improvisacdo de sistemas que funcionem como meio de alerta e a
utilizacdo de cadeiras de escritério com rodas para a deslocacdo da pessoa, respei-
tando assim a ndo-aceita¢do da utilizacao da cadeira de rodas. Esta aptidao para
procurar e converter os recursos domésticos em ajudas técnicas estd associada as
caracteristicas pessoais do membro da familia prestador de cuidados.

A observagao revela-se outro dos modos de agir no sentido da apropria¢ao do co-
nhecimento necessario a acao. A observacao em contexto hospitalar acontece de
um modo natural, na medida em que o membro da familia prestador de cuidados
ao acompanhar o seu familiar e ao permanecer junto deste na sala de tratamento,
espaco onde ocorre uma parte significativa das agGes/interagGes entre o enfer-
meiro e a pessoa em quimioterapia, observa o modo de agir deste, apropriando-
-se de um conhecimento que mais tarde mobiliza na intervengao com o familiar.
Este espaco de encontro entre o enfermeiro e a diade permite ao membro da
familia prestador de cuidados conjugar a observagao e a partilha de informacao,
condi¢des que promovem a validacdo da informacdo transmitida pelo enfermeiro,
capacitando-o, assim, para agir da mesma forma. Este processo desenvolvido en-
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tre o enfermeiro e a diade constitui um referencial que ajuda o membro da familia
prestador de cuidados a (re)dimensionar o seu agir pela observacdo da acdo deste
com a pessoa em quimioterapia.

Um dia quando vim com ela ao tratamento eu vi que ela connosco ndo fazia o que
nds diziamos, mas fazia o que as enfermeiras lhe diziam. A enfermeira disse-me:
“A sua made tem que comer pela mdo dela”. Eu por acaso nesse dia fui buscar uma
tacinha de sopa e a enfermeira virou-se para ele e disse: “Agora a senhora tem de
comer sozinha e é sentada,” e ela fez! Depois, eu dai disse: “Bem, agora nds em casa
também temos que fazer assim e ela aos poucos foi fazendo e agora ela jd se levan-
ta, jd come a mesa.” (Entrev. MFPC 15)

Outro dos espacos privilegiados de observacdo é o domicilio. E neste contexto que
ocorre, ao longo dos percursos de vida, o cuidar do outro quando este se torna de-
pendente. O processo de cuidar, realizado por outros elementos da familia ou por
agentes sociais, possibilita-lhe a observacao continua de praticas cuidativas que
potenciam a aprendizagem social de um referencial de saberes corporizados mais
tarde na acdo com o familiar. Esta aprendizagem social centra-se particularmente
ao nivel dos cuidados de manutencdo da vida (higiene e conforto).

Na hora de cuidar, o membro da familia prestador de cuidados mobiliza o conheci-
mento construido ao longo da vida. As trajetdrias da construgdo do conhecimento
sendo singulares, pois sdo inerentes a unicidade da pessoa e aos seus processos
de vida, deixam antever que a formacao realizada no ambito de cursos que visam
capacitar a pessoa para cuidar de outrem se revela uma mais-valia, sobretudo ao
nivel dos cuidados de higiene, conforto e mobilizagdao. Os conhecimentos procedi-
mentais, ainda que adquiridos num passado remoto e que nao tinham sido colo-
cados em pratica a altura, estdo presentes e sao reavivados no momento em que
a agao o exige.
Eu aqui hd uns anos também tirei um curso de trés meses de apoio a terceira idade.
(...) ainda me ficaram assim uma luzes embora eu tivesse feito o curso e depois ti-
vesse ido para a creche e ndo tive... tive a teoria mas ndo tive a prdtica. Mas a gente
nunca esquece. Nestas horas, a gente vai lembrando, lembra o que é que aprendeu,
ndo é. Pronto o pegar nela, o jeito. Quando ela estd sentada, o pegar por baixo das

covas dos bragos, meto os bracos aqui [com as maos faz o gesto a exemplificar que
coloca os bragos debaixo das axilas e cruza-os a frente]. (Entrev. MFPC 10)

O conhecimento privado mobilizado na acdo emerge, ndo so da formacdo formal,
mas também do conhecimento que o membro da familia prestador de cuidados
constroi a partir das diferentes situagdes vividas. Assim, ganha sentido o conheci-
mento construido em experiéncias anteriores de cuidar de familiares dependen-
tes, o construido na vivéncia com a situacao atual, o autoconhecimento adquirido
em processos de saude-doenca que implicaram a necessidade de gestdo do regi-
me terapéutico, o conhecimento adquirido ao longo do processo de educacao vei-
culado no microssistema mais restrito, a familia, particularmente através da figura
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materna, e o conhecimento adquirido na interacdao com o enfermeiro. A incorpo-
racdo do conhecimento privado na a¢do torna-se uma mais-valia para o processo
de cuidar, sendo estes reconstruidos na interacdo com a pessoa cuidada.

(...) uma pessoa com tanto tempo de experiéncia... que uma pessoa jd vai sabendo
alguma coisa, vai fazendo e vai aprendendo. (Entrev. MFPC 14)

No encontro entre os elementos da diade, particularmente no autocuidado de
higiene, o membro da familia mobiliza ainda o conhecimento que a pessoa em
guimioterapia construiu na interacdo com o enfermeiro durante os periodos de
hospitalizacdo e o conhecimento sobre si, 0 que se revela significativo para a di-
ade. Assim, ao interagir com o familiar, o membro da familia prestador de cuida-
dos aprende a partir da explicitacgdo do conhecimento que aquele desenvolveu,
revelando-se esse conhecimento fundamental na promocao de cuidados seguros
para a pessoa dependente, especialmente na mobilizacao.

Outro dos tragos revelados por alguns membros da familia prestadores de cuida-
dos é a reflexao. O exercicio reflexivo desenvolvido situa-se sobre e na agao. A
reflexdo sobre a intervencdo desenvolvida e a resposta da pessoa a mesma ajudam
o membro da familia a orientar posteriormente a acdo. Por vezes, o exercicio de
reflexdo é desenvolvido em partilha com o familiar na procura do seu bem-estar,
particularmente quando o membro da familia introduz mudancas nas praticas de
cuidados. Alguns membros evidenciam uma reflexao e um sentido critico prévio a
acao que se revela na atitude proactiva de procura de solucdes, tal como o referi-
mos anteriormente.

Estes atores revelam que na auséncia de um conhecimento que guie a agao, o pro-
cesso se constrdi na andlise critica da mesma. Este processo de reflexao e aprendi-
zagem ndo traduz uma aprendizagem meramente mecanica, por tentativa e erro,
mas um processo de reflexdo sobre o erro na tentativa de o superar e de propor-
cionar os cuidados adequados ao seu familiar.

Agora, por exemplo, arranjei maneira de a deitar. NGo sei se é bem, se é mal, mas é
como eu consigo. Ela senta-se na cama e eu pego-lhe na cabega com o brago e com
o0 outro pego nas pernas e dou-lhe a volta, rodo-a. Foi o que me pareceu mais légico.
(Entrev. MFPC 8)

(...) Se ndo é assim, entdo tem que se fazer daquela maneira para ser melhor e da
proxima vez ja se faz bem. (Entre. MFPC 14)

Em resposta ao processo de cuidar, o membro da familia experiencia algumas dificul-
dades, sofrimento e conflitos intrapessoais e interpessoais. Se estas sdo consequéncias
percecionadas como menos positivas, do processo de cuidar, outras serdao positivas na
medida em que conduzem a satisfagdo e ao desenvolvimento pessoal.

Sendo o processo de cuidar de um familiar um processo complexo que envolve a
mobilizagdo de diferentes recursos, materiais, econémicos, sociais e humanos, o
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membro da familia experiencia algumas dificuldades no decorrer da acao e intera-
¢do com a pessoa. As dificuldades experienciadas sdo multiplas quando o membro
da familia sente que ndo tem a preparagdo que o processo de cuidar de outrem
exige, situacdo mais significativa quando se vivencia este processo pela primeira vez.

Muitas das dificuldades estdo relacionadas com a incapacidade para gerir o so-
frimento fisico e emocional do outro. A dor emocional do doente expressa no fe-
chamento em si, leva a que a interacdo entre os elementos da diade seja pautada
pelo siléncio, particularmente quando a situacdo clinica da pessoa se comeca a
agravar, traduzindo-se numa dificuldade para o membro da familia prestador de
cuidados. Este reconhece que ndao consegue falar sobre a doenga, ndo sabe o que
dizer, ndo sabe se o seu familiar quer falar ou nao, pelo que se refugia no siléncio.
O refugio no siléncio advém também do medo que o didlogo possa causar um
maior dano que o siléncio, precisamente por ndo saber o que falar. Perceciona que
o refligio do familiar no siléncio acontece pelo medo da morte que sentem estar
proxima. Neste contexto, o membro da familia prestador de cuidados questiona a
importancia de uma ajuda religiosa, desejando que o familiar encontre um sentido
existencial. Contudo, interroga-se se esta sera a melhor ajuda.

E ai que sinto mais dificuldade, é ai a dificuldade maior [Interag3o]. Entdo agora a
gente nem tem o que dizer, para estar a inventar, ndo! Olhe, as vezes ficamos assim
caladas. (...) A gente pergunta isto ou aquilo e ele sé abana com a cabega para cima
e para baixo. As vezes nés temos Id um padre que ele é espetacular, pronto tem mes-
mo dom de palavra na questéo de conversa e eu penso tanta vez, ando tanta vez
sozinha e penso: “Pronto o meu pai ndo tem sido uma pessoa praticante embora se
considere uma pessoa catdlica, mas nunca foi praticante jd a minha mde vai sempre
e eu também gosto muito de ir mas ele nunca foi disso. Eu as vezes penso que se
ele tivesse uma conversa, se o padre conversasse com ele que ele iria perder mais o
medo porque eu acho que ele estd é com muito medo da morte.” (Entrev. MFPC 5)

As dificuldades na agao expressam-se também no medo em causar dano a pessoa
e na dificuldade em lidar com a sua intimidade. Assim, se em algumas situacdes
a dificuldade se relaciona com o medo em causar dano pela falta de preparacao
para a realizacdo do cuidado e por estar sozinho a realiza-lo, noutras, as dificul-
dades emergem da incapacidade em conseguir gerir os recursos emocionais na
acdo. Constatdmos ainda que, embora o membro da familia tenha aprendido a
executar o procedimento e o tenha realizado em contexto dos cuidados de saude,
as dificuldades persistem no momento em que tem de o executar em casa. Um dos
membros da familia revelou, desde o inicio do processo de capacitagao, indisponi-
bilidade afetiva para a sua realizacao.

Depois de ir a farmdcia comprar as injeg¢ées, vai a minha colega do Centro de Saude
e diz-lhe que eu ja a ensinei mas que ndo administrou que é para administrar na
presenca dela. A senhora diz: “Pois, ndo sei se sou capaz de espetar a agulha. Tenho
que ser mesmo eu?” (P1 10.01.18)
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A dificuldade do membro da familia em controlar os recursos emocionais aquando
da realizagdo do procedimento surge sobretudo por saberem que o mesmo causa
dano, nomeadamente dor, como é o caso da administracdo de terapéutica injetdvel.
Esta situacdo potencia o seu sofrimento quando o feed-back dado pelo familiar é
negativo, isto é, quando este refere que o procedimento foi traumatico, quando se
sente incapaz de o realizar, e na observagao do resultado da sua intervencgao, pela
presenca de sangue e hematomas. A perce¢do de nao ter atuado adequadamente
potencia o sentimento de fracasso. Como salienta um dos membros da familia gos-
tava de conseguir cumprir, de néo ter de ser a minha filha a dar, de néo estar a espera
da minha filha e ser eu a fazé-lo. NéGo consegui fazé-lo. (Entrev. MFPC 4)

No campo das dificuldades, estas situam-se também no confronto com as modi-
ficacOes na imagem da pessoa. Como referimos, a degradacao fisica do familiar é
uma das fontes geradoras de sofrimento. Assim, os momentos em que as mudan-
cas fisicas sdo mais visiveis, como nos cuidados de higiene e conforto, tornam-se
particularmente dificeis de realizar dado o confronto pela visualizacdo.

Quando a vimos numa cama, a comer deitada e a ter de dar banho, para nds foi dificil
... Ai era tdo dificil! [dar banho] Ela estd tdo magrinha! O que ela era, aquilo é mesmo
um esqueleto! Foi dificil ver o corpo, foi muito dificil, pronto. (Entrev. MFPC 15)

O sofrimento emocional experienciado pelo membro da familia prestador de cuida-
dos é evidenciado no olhar triste e baixo, no tom de voz pausado e em surdina com
que falam e nas lagrimas frequentes. Estas manifestacées de dor emocional obser-
varam-se, por vezes, na sua interacao com o enfermeiro. Também foram observadas
na interagdo connosco e com os seus familiares e registadas nos momentos em que
estivemos junto destes, no domicilio ou nos open-space, em contexto hospitalar. Na
presenca do doente, raramente deixam antever o seu sofrimento interior, contudo
alguns doentes manifestaram-nos, nos dialogos que mantivemos, saber quanto o
seu familiar estd a sofrer com a sua doencga. Esta ocultagdo do sofrimento emocio-
nal, no sentido de poupar a pessoa doente, significa a vivéncia do mesmo para si.
Este sentido protetor face ao sofrimento foi-nos também expresso pela pessoa em
quimioterapia, quando refere que preferia ficar em casa de familiares nos dias sub-
sequentes ao tratamento, de modo a ndo causar um maior sofrimento aos filhos. Se
nas familias mais alargadas o membro da familia partilha a sua dor e a tristeza com
os outros elementos da familia, ja nas mais restritas, em que o agregado familiar
se circunscreve aos elementos da diade ou é composto pelo subsistema conjugal e
pelo membro da familia prestador de cuidados, o sofrimento experienciado por este
ultimo elemento é vivido de forma solitaria.

As causas do sofrimento estdo associadas: ao diagndstico, a alteragdo da imagem
do familiar e degradacao fisica, a dor emocional e fisica, ao olhar comiserativo da
sociedade perante as evidéncias fisicas da doenca e a perda que anteveem ocorrer
num curto espaco de tempo. Como referimos, o contacto com o corpo desfigurado

94



CAPITULO Ill— APRESENTAGAO DOS DADOS E ANALISE DOS RESULTADOS

pela degradacao fisica da pessoa, disfarcado pela roupa, mas impossivel de ocultar
no momento dos cuidados de higiene e conforto, é um dos aspetos que gera um
enorme sofrimento no membro da familia prestador de cuidados, particularmente
guando a alteracdo fisica é subita.

Eu as vezes lembro-me do corpo dela, eu nunca tinha visto assim uma pessoa que
emagrecesse tanto, estd a ver! As vezes eu digo: “Parece aquelas pessoas do tempo
da guerra.” Pronto, as pernas s@o so pele e osso. A mim custa-me isso, é dificil olhar
e ver [Cuidados e higiene e conforto]. Ndo percebo como é que uma pessoa fica
assim... tdo rdpido, em tdo pouco tempo. (Entrev. MFPC 15)

Como refere um dos membros da familia, ainda que se venham a preparar para
a morte do familiar e nunca estejam preparados para tal momento, consideram
gue o sofrimento fisico e emocional do familiar, a sua “morte” progressiva, se
sobrepde a dor da perda, “preferindo” chorar a morte do que assistir ao seu
sofrimento.

(...) a gente ja vem a preparar-se. A gente preparada, preparada, nunca estd, e quan-
do acontecer, vai doer. Jd tenho dito a algumas pessoas que antes quero chorar-lhe
a morte do que vé-lo sofrer. Custa muito vé-lo a acabar-se de dia para dia e estar a
olhar constantemente para ele. A gente tem a no¢do de que a vida é assim, embora
nos vd custar muito. (Entrev. MFPC 5)

A magnitude com que o sofrimento é experienciado, é Unica e dificil de ser perceciona-
da pelo outro, pois, como refere um dos membros da familia, sé quem passa por elas
(Entrev. MFPC 7) é que consegue perceber quanto este é um sofrimento avassalador.

Durante a vivéncia do processo de cuidar, o membro da familia expressa a ocorrén-
cia de conflitos intrapessoais e interpessoais, em resultado das mudangas incor-
poradas pelas exigéncias do papel e do contexto de cada diade. O conflito interior
experienciado pelo membro da familia resulta, para alguns, da vontade em querer
e necessitar de manter o emprego em simultaneo com o papel de cuidador, per-
cecionando que o familiar o condena por o abandonar, num momento em que ne-
cessita dos cuidados, e por recorrer a ajuda de outro elemento que o substitui nos
periodos em que trabalha. Sentem-se injusticados por ndo ser esta a realidade:
ndo abandonaram o seu familiar, cuidam dele, s6 que ndo a tempo inteiro como
estes gostariam. Este conflito é vivido com maior dor quando o membro da familia
considera que os outros elementos da familia também poderiam colaborar. Esta
situacdo gera tensdo, ndo sé ao elemento da familia prestador de cuidados, mas
também entre este e os elementos do seu subsistema fraternal.

Para outros, o conflito surge porque percecionam a necessidade de estar a tempo
inteiro com o familiar, sentindo-se muito cansados; preferem ndo deixar o empre-
go apesar dos momentos dificeis que, por vezes, experienciam na interagdo com o
familiar. No entanto, para todos os cuidadores, o trabalho fora de casa representa
a possibilidade de se “afastarem” da situacao por alguns periodos e de manterem
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o contacto e o convivio com os outros, aspetos considerados importantes para a
preservacdo da sua saude e bem-estar.

O conflito interior advém, ainda, do sentimento de impoténcia face ao sofrimento
fisico do familiar, por ndo saberem o que fazer e o que é melhor para este, ja que
em muitos casos a morte se aproxima, e por terem a no¢ao de que ndo conseguem
avaliar o sofrimento do outro.

E dificil porque hd coisas que uma pessoa ndo estd dentro do outro. Faz-me muita
confus@o ndo conseguir medir a dor do outro, a capacidade de ver a dor fisica e
psiquica. (Entrev. MFPC 8)

(...) isso é que é mais dificil de gerir, é ver a impoténcia com que a minha mde estd
e as dores que sofre e uma pessoa ndo poder fazer nada. Se os doutores ndo fazem
nada, o que é que eu vou fazer! Ndo posso fazer nada também, é acarinhd-la. (En-
trev. MFPC 14)

As mudancas na dinamica familiar, com a incorporac¢do da pessoa dependente no
agregado familiar, sdo geradoras de tensdo e conflito intrapessoal. Ao autonomi-
zar-se dos pais quer pelo casamento, quer pelo percurso formativo académico, o
membro da familia prestador de cuidados conquista uma autonomia individual,
tendo agora dificuldade em gerir o questionamento dos seus comportamentos,
por parte dos progenitores. A saida de casa e a construcdo de um percurso de vida
leva a um distanciamento social e cultural, também ele gerador de tensdo entre os
elementos da diade. Neste sentido, o processo de ajustamento imposto pela coa-
bitacdo é gerador de tensdo e conflito, catalisando parte dos recursos do membro
da familia.

(...) o meu pai tem... tem o jeitito dele de destinar, de fazer e de mandar. E, como néo
pode fazer, mandar ainda manda, mandar, destinar. As vezes diz: “Fazes assim, fa-
zes desta maneira, fazes daquela maneira.” Eu néo respondo nada, mas a gente fica
assim sentida. Ora eu, agora desta idade a mandarem em mim! (Entrev. MFPC 5)

Nas situacdes em que ambos os elementos da diade se mantém no seu espaco
geografico, a deslocacdo durante o periodo noturno do membro da familia para
o domicilio da pessoa em quimioterapia compromete a vida conjugal do mem-
bro da familia prestador de cuidados, sendo este outro dos fatores geradores de
conflito intrapessoal.

Os conflitos ndo se circunscrevem ao elemento da familia prestador de cuidados.
Estes também surgem na interacdo entre os elementos da familia e a pessoa em
guimioterapia. Tal como a incorporac¢do da pessoa em quimioterapia no agregado
doméstico do membro da familia prestador de cuidados gera tensdo, também a
permanéncia da pessoa em quimioterapia, em casa, quando tal ndo era habitual.
Este facto ocorre pela mudanca de comportamento e de habitos familiares. E disso
exemplo a situacdo em que, ao longo do tempo, a figura maternal foi o elemento
responsavel pela educacdo dos filhos e a figura patriarcal, ao passar agora a ficar
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em casa e ao revelar interesse por se envolver na educac¢ao dos filhos, gera alguma
tensdo. Acresce que a pessoa, ao estar fragilizado pela doenga, pela dependéncia,
pela perda tempordria de emprego, se revela menos tolerante, ocorrendo situ-
acoes de conflito entre estes e os elementos da familia, cabendo, por vezes, ao
membro da familia prestador de cuidados o papel de mediador. A interacdo entre
os elementos da diade constitui uma dimensdo critica na vivéncia do papel de
prestador de cuidados.

A familia alargada pode também contribuir para o acentuar dos conflitos entre os
elementos da diade. Este aspeto regista-se quando esta ndo revela um interesse ge-
nuino pela pessoa, por saber como se encontra, se necessita de ajuda, mas sim pela
doencga, por querer saber se é oncoldgica. Esta situa¢do gera revolta no membro da
familia prestador de cuidados e manifesta-se na interagao entre a diade.

No entanto, o processo de cuidar é visto, por alguns membros da familia, como po-
sitivo, pela satisfacao pessoal que o mesmo proporciona ao poder cuidar do seu
familiar, e por saber que a pessoa tem alguém que cuida de si e em quem pode con-
fiar. No entender do membro da familia prestador de cuidados, a dimensdo humana
do cuidar é extremamente importante para quem se encontra doente, e particular-
mente quem tem uma doencga que ameaca a vida. O bem-estar proporcionado e a
observagdo do bem-estar sdo aspetos gratificantes do processo de cuidar.

(...) esta minha nova experiéncia é boa porque é assim: “Nés aprendemos, nds cres-
cemos mais depressa, crescemos a lidar com eles”. As vezes ndo é fdcil porque chega
uma altura que eles ficam assim um bocadito teimosos, mas pronto, se calhar é
mesmo da doenca ou da idade. O que eu acho é que é uma experiéncia boa porque
nos ajuda a ser mais humanos (...) (Entrev. MFPC 6)

Para o membro da familia prestador de cuidados, este é um processo de apren-
dizagem e de crescimento interior. O sofrimento experienciado pelo membro da
familia prestador de cuidados modifica-o, tornando-o mais tolerante e mais solida-
rio. Aprende, na interagcdo com o seu familiar, a valorizar a vida para além dos re-
cursos materiais, e o estar com o outro adquire um significado maior, ajudando-o
a tornar-se mais humano. Este processo também acontece em sentido contrario.

Em sintese, ao configurarem-se as respostas do membro da familia prestador de
cuidados ao papel de cuidador, emergem, em primeiro lugar, as razées que condu-
ziram a assuncao deste papel e os significados atribuidos ao mesmo e a doenca,
os quais influenciam e s3o reciprocamente influenciados pelas a¢es/interacGes
desenvolvidas pelo membro da familia durante o processo de cuidar, como se re-
presenta no diagrama 3.

Podemos dizer que as crencas, as emocdes, as capacidades do membro da familia
e a vivéncia dos momentos/eventos criticos inerentes influenciam as a¢des/intera-
¢Oes e sao influenciados por estas.
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Diagrama 3 — Esquema sintese da categoria Respostas do membro

da familia prestador de cuidados

ondigoes contextuais Acoes/interacoes onsequencias
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O membro da familia prestador de cuidados revela ser proativo na indagagao de
solugGes que respondam as necessidades do familiar e as suas. Procura a adequa-
¢do de recursos a situacado clinica da pessoa, movendo-se no sentido da promocao
do seu bem-estar. Neste processo, procura proporcionar os melhores cuidados ao
seu familiar e observa as praticas desenvolvidas pelos enfermeiros, no intuito de
aprender a cuidar e poder proporcionar a continuidade dos cuidados no domici-
lio. A observagdo acontece também em contexto domiciliario, proporcionando-lhe
uma aprendizagem social que se revela importante no cuidar. Assim, na acao/in-
teracdo, o membro da familia pde em pratica os conhecimentos construidos pelas
aprendizagens realizadas ao longo da vida. Reflete sobre o seu agir e sobre os
resultados da a¢do/interacdo.

Este é um processo impregnado pela dificuldade em assistir ao sofrimento fisico e
emocional e a degradacao do familiar, revelando, por vezes, dificuldade em con-
trolar as suas emocdes, particularmente quando o seu agir implica causar dano,
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como é o caso da administracao de terapéutica injetavel. Sofre com o sofrimento
do familiar.

As mudangas geradas na e durante a transi¢dao para o papel de prestador de cui-
dados nao sdo alheias aos conflitos intrapessoais e interpessoais. Este papel re-
vela-se positivo para o membro da familia ao proporcionar-lhe um sentimento de
bem-estar pela possibilidade de poder cuidar do familiar, de assistir a momentos
de bem-estar da pessoa em quimioterapia, e pelo desenvolvimento que o mesmo
gera em si, tornando-o mais humano.

2.2 — RESPOSTAS DA PESSOA EM QUIMIOTERAPIA

O cuidar, ao caracterizar-se pelo encontro entre quem cuida e quem é cuidado, as-
senta numa relacdo interpessoal que gera a necessidade de conhecer e interpretar
as singularidades dos atores envolvidos.

O cuidado desenvolvido pelo membro da familia prestador de cuidados foi facili-
tado e/ou dificultado pelas respostas da pessoa, em quimioterapia, a doenca, ao
tratamento, ao processo de cuidados e a percec¢do do futuro, sendo que as condi-
¢cOes que interferiram no processo de cuidar foram as capacidades, os comporta-
mentos da pessoa, o sentimento de pudor e a aceitagdao da situacdo. Cuidar do
outro, ao implicar o estabelecimento de uma relagdo mais proxima, conduz a que
as pessoas tenham de articular as suas diferencgas, no sentido da manutencado de
uma dinamica do processo de cuidar.

As capacidades fisicas e psiquicas da pessoa em quimioterapia modificaram-se ao
longo do curso de doencga e tratamento, interferindo na sua competéncia, para
satisfazer os requisitos de autocuidado. Podemos entdo dizer que a agéncia de
autocuidado foi comprometida pela capacidade fisica e/ou psiquica da pessoa.

Os sintomas consequentes a quimioterapia, nomeadamente a debilidade fisica, a
fadiga, a perda de sensibilidade, as artralgias, as fraturas patoldgicas, os edemas,
as nduseas, a estomatite e a obstipa¢do constituem fatores que interferem na ca-
pacidade da pessoa para o autocuidado. Com as limitacdes da capacidade fisica e
a dor, os gestos tornam-se mais lentos.

Tenho que fazer tudo devagar porque custa-me muito encostar, é que me doi muito
0s bracos e aqui atrds [aponta para a grelha costal posterior]. Agora vou levar selos,
mas tenho que esperar que receba em casa uma carta para ir a consulta da dor”.
(P110.09.26)
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Entra na sala o Sr. [PQ]. Vem em cadeira de rodas, é a filha [MFPC] que empurra a ca-
deira. (...) A enfermeira ajuda o doente a levantar-se e ajuda-o a sentar-se. (...) No final
o doente diz: “agora canso-me muito.” (...) “Eu bem que quero descansar, levantar-me
quando tivesse vontade, comer e andar por ai, mas ndo consigo.” (Pl 10.09.26)

A sonoléncia provocada pela terapéutica analgésica e o estado de prostragao re-
sultante da evolucdo da doencga sdo também condi¢cdes que comprometem a ca-
pacidade psiquica para agir.

Quando os selos comecam a fazer efeito, fico muito sonolenta. (...) quando estou

deitada, fico muito sonolenta, ndo fago nada, ndo consigo tomar conta de nada. (Pl
10. 03.01)

As capacidades da pessoa em quimioterapia variaram ao longo do tempo, e se em
alguns casos a resposta da pessoa ao protocolo terapéutico permitiu a melhoria
das suas condicdes, possibilitando-lhes agir em prol do seu autocuidado, noutros,
conduziu ao agravamento do estado clinico, com consequente perda de autono-
mia, apesar de a pessoa querer manter a sua independéncia. Neste sentido, a pes-
soa ajustou a atividade as suas capacidades.

Em contexto hospitalar, observdmos que embora a pessoa em quimioterapia fos-
se auténoma em alguns autocuidados, estes eram assegurados pelo membro da
familia prestador de cuidados, sendo esta acdo entendida como uma forma de
“mimar” o familiar.

A reflexdo e o autoconhecimento sobre as alteracGes experienciadas com o pro-
cesso de doencga e tratamento e a perce¢ao dos riscos levaram a pessoa a deslocar
a agéncia de autocuidado de si para o membro da familia prestador de cuidados.

Agora é a minha esposa que me ajuda a tomar banho porque como perdi a sensi-
bilidade nos pés e tenho medo de cair, tenho medo de me desequilibrar e cair. (Pl
11.16.09)

Neste espaco de cuidados, cada um revela o que é, pelo que os comportamen-
tos anteriores marcam a interacao podendo torna-la mais dificil, e “obrigam” o
membro da familia a aprender a interagir com a situacdo e a gerir os conflitos
interpessoais.

Estes comportamentos manifestam-se pelo isolamento, a auséncia de um espirito
combativo, a agressividade e o autoritarismo.

O facto da pessoa em quimioterapia nao ter cultivado uma vida social e de perten-
¢a a um grupo de amigos, em que os contactos sociais se restringem e circunscre-
vem aos laborais, leva a que, com o processo de doenca e tratamento, permaneca
em casa ainda mais isolada. Esta postura é dificil de ser contrariada porque ndo é
agora que ele vai arranjar amizades (Entrev. MFPC 12), limitando-se a interacao
social aos membros da familia restrita. Compete a estes elementos serem os pro-
motores da interacdo social (...) nds é que temos de fazer tudo. E tird-lo de casa
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para ele espairecer, é irmos para aqui e para acold (Entrev. MFPC 4). Esta tarefa é
um trabalho acrescido as suas fungdes.

A auséncia de um espirito combativo nas situagdes de crise, por levarem ao desanimo,
medo da morte e de morrer, também pode dificultar a interacdo entre a diade. De fac-
to, a forca de vontade animica para lutar é um elemento importante neste processo,
sendo valorizada a sua importancia Ela luta, mas chora muito. (...) eu ndo gosto de ver
a minha mde a chorar, gostava que ela tivesse mais for¢a (Entrev. MFPC 14), pois tam-
bém o membro da familia necessita de forca interior para gerir diariamente a situacao,
o0 que se torna mais dificil face ao desanimo permanente do familiar.

Oh mde, ndo és so tu que precisas de forga, as pessoas que cd estdo em casa tam-
bém precisam que tu lhe dés um bocadinho de forca porque se torna um bocado
complicado. (Entrev. MFPC 14)

O relacionamento com a pessoa doente com comportamentos agressivos ou autorita-
rios, que foram agravados pela situacdo de doenca, leva a dificuldade na interacdo e ao
medo sendo a conformidade e o siléncio usados como formas de gestao dos conflitos.

Ela [PQ] uma vez agarrou-me o pesco¢o que me vi aflita. A minha irmd mais velha
também se viu aflita com ela e os meus pais também. Coitados, Deus Id os tenha
em descanso porque também apanharam dela. Ela tem o sistema nervoso dela! E
complicado e portanto ela é uma pessoa complicada. (...) (Entrev. MFPC 16)

O Pudor é um sentimento a considerar como um fator de relevancia no processo
de cuidar, uma vez que interdita a ajuda de outros elementos que ndo o membro
da familia prestador de cuidados. Este, ao reconhecer a linguagem do corpo da
pessoa cuidada, tem em conta o sentimento de vergonha e embaraco, percebendo
gue ao invadir um espaco privado ha necessidade de ajustar as intervenc¢des res-
peitando os valores, especialmente, a intimidade. Em alguns casos, a negociacdo a
sua presenca levou a comparacdo com os cuidados a uma crianca.

A manifestacdo do sentimento de pudor estd presente tanto na pessoa cuidada
do sexo feminino como do masculino, o que, por vezes, leva a aceitacao tardia da
presenca do membro da familia prestador de cuidados quando este perde a capa-
cidade de autonomia para o autocuidado de higiene e conforto.

Quando a gente comegou as duas a dar banho, ela tinha muita vergonha também, a
minha mde chorava e dizia: “Oh filhas, vocés tém que me comegar dar banho, mas
eu tenho vergonha!” “Ndo tenha vergonha porque nds temos que a lavar porque
vocé ja ndo pode cuidar de si.” Foi mesmo até a ultima. Ela nunca precisou de nin-
guém. Mas depois... tinha também muita vergonha e mais nds éramos as filhas, e
ela ndo aceitava. (Entrev. MFPC 2)

A doenca e o tratamento, ao colocarem algumas restricdes ou ao diminuirem a
capacidade para desenvolver as atividades até ai desempenhadas, tornando-o de-
pendente de outrem, levam a ndo-aceitagdo da situagao, dificuldade de adapta-
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¢do a nova condicdo e pouca flexibilidade de ajustamento, em alguns casos, pelo
sentimento de inutilidade. Estes factos tornam mais dificil o processo de cuidar e
so a confrontacdo com a incapacidade leva a aceitacao.

S6 quando ela vir mesmo que ndo aguenta, é que ela aceita esse tipo de coisas. Ela
para jd ainda ndo aceita o salva camas, Id aceitou a fralda porque ela ficou muito
magoada quando caiu. Portanto quando caiu, ai viu, foi confrontada com a situagdo
e aceitou. (...) O ela [PC] ndo aceitar as coisas dificulta muito. (Entrev. MFPC 8)

O membro da familia prestador de cuidados tem a percecdo do quanto é dificil
para o familiar aceitar a doenca e a dependéncia, olhando para a histéria pessoal
da pessoa em quimioterapia, nomeadamente ter sido sempre uma pessoa sauda-
vel e nunca ter recorrido aos servicos de saude.

Na ac¢do/interacdo com o membro da familia prestador de cuidados e consequente-
mente no processo de cuidados desenvolvido por este elemento a pessoa em qui-
mioterapia, a reflexao sobre a situagcdo e a avaliagdo dos prés e contras tornam-se
relevantes.

A reflexdo sobre a situacdo (condicdo clinica, ambiente onde o processo de cuidar
decorre, dificuldades que experiencia) conduz a descoberta de solu¢des que ma-
Ximizem o processo ou minimizem os efeitos secundarios do regime terapéutico.

Quem teve a ideia da cadeira, de colocar a cadeira na banheira foi ele, foi ele que
estudou a maneira de poder tomar banho na casa de banho. (Entrev. MFPC 9)

Neste processo de autorreflexdo, questionam o futuro, caso o seu familiar cuida-
dor adoeca e ndo possa cuidar dele, especialmente se a doenca é causada por uma
intercorréncia decorrente do processo de cuidar.

A capacidade da pessoa, em quimioterapia, de analisar a situacdo e ponderar so-
bre o que é melhor para si e para o membro da familia prestador de cuidados, leva-
-a a consciéncia da condicdo dos seus limites e dos do membro da familia.

Esta capacidade de perceber as manifestacdes de cansaco do cuidador, como uma
consequéncia deste processo, leva a que seja a pessoa, em quimioterapia a tomar
a decisdo de recorrer ao suporte da rede social, no sentido de mitigar os efeitos do
cansaco. A auto percecao sobre a sua condicao clinica também conduz a tomada de
decisdo, no sentido da melhor gestao do acompanhamento, tendo em conta a pos-
sibilidade de mais tarde poder vir a necessitar de um maior apoio, e ainda por ser
fundamental a manutencdo do emprego para a sustentacdo do agregado familiar.

Inicialmente vinha com o meu marido mas agora pedi para vir com os bombeiros
porque percebi que o meu marido estava muito cansado e antes que lhe acontecesse
algum acidente o melhor era ele néo fazer a viagem. Percebi que ele estava cansado
porque deixava passar as saidas da autoestrada, coisa que nunca acontecia. Foi este
facto que me alertou para o estado de cansago do meu marido. (P1 09.10.12)
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Hoje decidimos [PQ e MFP] que a minha esposa ndo vinha porque Id mais para
diante posso vir a precisar mais e como hoje estava mais ou menos bem, ela foi
trabalhar. (P1 10.04.28)

Como referimos, esta avaliacdo também permite perceber a importancia da pre-
senca do membro da familia prestador de cuidados no transporte e acompanha-
mento da pessoa, em quimioterapia, como uma mais-valia.

A companhia da minha cunhada é muito importante, nGo s6 porque me ajuda a
distrair, mas também porque na viagem de regresso a casa jd sinto alguma sintoma-
tologia, nomeadamente, nduseas e visdo turva, o que leva a que tenha dificuldade
em conduzir. (P 09.03.06)

As consequéncias, como o sofrimento, a revolta, a culpa, o cansaco e a agres-
sividade que experienciam durante o processo de doenca, levam a desesta-
bilizacdo emocional com repercussdo nas relacdes entre a pessoa cuidada e
cuidador.

As vezes é assim um bocadinho agressivo, um bocadinho agressivo, porque as vezes
ele diz: “Ah, eu ndo sou um inutil”, ele quer fazer as coisas e fica revoltado comigo.
Quando as vezes me esquego de qualquer coisa na mesa e quando me vou levantar
ele diz: “Deixa estar que eu tiro, eu ndo sou um inttil!” (Entrev. MFPC 3)

Estes sentimentos e comportamentos, decorrentes da situacdo de doenca e de-
pendéncia, acentuam-se ao longo do processo de doenca e sdo determinantes na
interacdo e na busca de estratégias de gestdo da situacao.

O sofrimento manifesta-se quer do ponto de vista das consequéncias fisicas, quer
psicoldgicas, por perda ou ameaca de identidade, pois a pessoa sente que {(...) estd
com cara de cancro. Toda a gente identifica que temos cancro (Pl 09.06.15), e por
perda de integridade, o que provoca um impacto negativo ndo s6 na pessoa mas
também nos que a rodeiam (Pl 09.06.15). Mas este sofrimento ndo sé é relativo
ao vivido no presente, como também em relagdo a perspetiva de futuro, levando a
dificuldade na gestao desta emocao.

Agora tenho muita dificuldade em adormecer. (...) E s6 agora porque ponho-me
a pensar e ndo consigo adormecer. E muito dificil cortar a raiz do pensamento. E
bom dar conselhos, mas fazer é que é dificil, nGo consigo deixar de ter pensamentos
maus. (P109.10.26).

Os sentimentos de culpabilizagao resultam da autorreflexao sobre a situagdo. Po-
dem ser decorrentes da sobrecarga que causam ao membro da familia prestador
de cuidados e ao uso de recursos comunitarios. Face a este sentimento, e no in-
tuito de ndo sobrecarregar o familiar, a pessoa opta por se autocuidar o que ainda
dificulta mais o processo de cuidar.

Porque depois para além do sentir-se incapaz é: “Estou-te a fazer mal! Estou a fazer-
-te fazer esforgo, estou a fazer-te mal. Hoje vou eu deitar-me. Ela sente-se culpada
mas para mim é preferivel que seja eu a deitd-la do que ela a deitar-se porque em
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termos de esforco este é menor. Se ela se deitar, deita-se mal e eu tenho de fazer
mais esforgo. (Entrev. MFPC8)

O estado de cansago experienciado é gerador de algumas limitacdes na mobilida-
de, no autocuidado, no cuidado doméstico e no contacto social, com consequen-
tes restricoes.

Os sentimentos de revolta e agressividade sdo verbalizados pelos membros da fa-
milia prestadores de cuidados que, ndo sendo caracteristicos de algumas pessoas
em programa de quimioterapia, estdo presentes em varios momentos ao longo
do tratamento, acentuando-se, com o curso do mesmo, o declinio da situacdo e a
aproximacao da morte.

“A minha esposa era uma mulher téo alegre e bem-disposta e agora as vezes até nos
maltrata, responde-nos mal.” O filho da Sra. vira-se para o pai e diz: “néio é respon-
der, ndo é que nos queira maltratar s6 que as vezes como néo estd bem-disposta é
mais agressiva.” (Pl 10.02.08)

As respostas emocionais, em resultado da vivéncia do processo de doenca e trata-
mento, tornam a pessoa mais reativa as situacdes e menos tolerante, dificultando
a interagao.

Ndo é facil muitas vezes lidar com ele porque ele é uma pessoa (...) ele estd melin-
droso com a doenca. Se digo alguma coisa, melindra-se.” (Entrev. MFPC 5)

Em sintese (diagrama 4), as capacidades da pessoa em quimioterapia constituiram
condicionantes para o envolvimento de outros agentes no autocuidado, como o
membro da familia prestador de cuidados. Os comportamentos anteriores da pes-
soa tornaram mais dificil o processo de cuidar, sendo este também dificultado pelo
sentimento de pudor, na medida em que a pessoa tende a aceitar tardiamente que
a agéncia do autocuidado se desloque dele para o membro da familia prestador de
cuidados ou outros agentes sociais. A aceitacdo da situacdao é outros dos fatores
dificultadores no processo de cuidar.

O autoconhecimento e a reflexdo sobre a situacdo sao fatores facilitadores, ao
levarem a pessoa a encontrar solugdes que potenciem o processo de cuidar e mi-
nimizem as consequéncias deste processo no membro da familia prestador de cui-
dados. Esta capacidade de reflexdao e de autoavaliacdo é relevante na gestao dos
cuidados e dos recursos.

Ao longo do tempo, a medida que vivenciam o processo de doenca e tratamen-
to, experienciam alteracdes emocionais que tornam a pessoa em quimioterapia
menos tolerante e interferem na interacdo com o membro da familia prestador
de cuidados.
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Diagrama 4 — Esquema sintese da categoria Respostas da pessoa em quimioterapia

Acentuam-se ao longo do

processo de doenga

2.3— PADRAO DE CUIDADOS

A configuragdo da natureza do envolvimento entre os elementos da diade (membro
da familia prestador de cuidados e pessoa em quimioterapia) e entre 0 membro
da familia prestador de cuidados e outros membros da familia ou outros atores
externos ao nucleo familiar, de modo a responder individual e conjuntamente
as exigéncias da situagao, foi marcada por aspetos que se prendem direta ou
indiretamente com o(s) ator(es) envolvidos no processo de cuidar.

A (in)disponibilidade pessoal, quer em termos de tempo ou vontade, quer rela-
tivamente aos recursos pessoais para agir afigura-se como uma condigdo impor-
tante para o exercicio do papel de prestador de cuidados, por parte do membro
da familia prestador de cuidados, ou para o assumir de um papel colaborativo, por
parte de outro elemento da familia ou ator social.

Cuidar do outro implica um envolvimento didrio e ao longo do tempo, o que exi-
ge que quem cuida tenha de ter, entre outros recursos, disponibilidade de tempo
para poder exercer o seu papel de cuidador. Situando-se o membro da familia
prestador de cuidados, em regra, num tempo do ciclo de vida (idade adulta ou
meia-idade) em que se encontra socialmente ativo do ponto de vista laboral, o
ndo trabalhar fora de casa, estar dedicado ao trabalho “doméstico”, estar de-
sempregado, ter flexibilidade laboral e estar reformado constituem condigGes
que concorrem para que a pessoa usufrua de disponibilidade de tempo para
poder cuidar do outro.
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O tempo, ao constituir-se como um recurso fundamental para o exercicio do papel,
leva a que o membro da familia prestador de cuidados, quando dele ndo dispde,
procure encontrar estratégias que lhe permita conciliar a vontade de cuidar com o
emprego e as exigéncias implicitas ao exercicio do papel. A solicitacdo da reforma
para alguns dos que estdo em periodo de pré-reforma, e em que as exigéncias da
atividade laboral ndo se coadunam com as exigéncias da situa¢ao, afigura-se como
uma solucao.

Agora surgiu isto [doenca da mae] e a escola também ndo me deixava dar, enfim,
o apoio que ela precisava, vi-me forcada a pedir a aposentacéo. Mas, pronto, com
a consciéncia que era essa a minha vontade (...) estando eu com essa possibilidade,
ndo dormia sendo o fizesse. (Entrev. MFPC 8)

Para outros, a solucdo passa pela integracdo de outros membros da familia, nucle-
ar ou alargada, outros atores sociais, ou ainda pelo recurso aos apoios consignados
na lei. O recurso a estas fontes de apoio, por vezes até mais do que uma, é a forma
encontrada pelo membro da familia para assegurar a cobertura completa dos cui-
dados ao familiar, a preservagao do emprego, a realizagao pessoal e a manutengao
da organizagao familiar.

(...) desde que a minha filha foi trabalhar [MFPC] é a minha irmd que me faz compa-
nhia durante o dia porque a minha filha teve que ir trabalhar. (P1 10.02.08)

A integracdo de outros atores depende, entre outros aspetos, da idade, capacida-
de fisica, disponibilidade de tempo e dos saberes e habilidades especificos de cada
agente, pelo que a extensdo do papel desenvolvido pela fonte de apoio é variavel.
Esta pode ser mais abrangente ou circunscrita a determinada atividade, como a
vigilancia nos periodos de auséncia do membro da familia prestador de cuidados,
apoio na alimentacgao, nos cuidados de higiene, acompanhamento aos tratamen-
tos ou na realizagdao de procedimentos técnico-instrumentais. O apoio pode ainda
ser pontual ou permanente, dependendo dos fatores atras mencionados e/ou dos
conhecimentos do outro e da (in)disponibilidade do membro da familia presta-
dor de cuidados na [injecao sc.] mobilizacdo dos recursos necessarios a acdo. Nas
situacdes em que a ajuda é pontual e incerta, cuidar do familiar representa um
esforco individual e solitario. Quando o envolvimento é diario e ha articulagdo en-
tre o membro da familia prestador de cuidados e os outros elementos envolvidos,
cuidar do familiar torna-se num esforgo coletivo.

Sou eu quase sempre sozinha [MFPC], as vezes a minha madrinha [irm3a da mae/
PQ] ajuda-me, mas ela s6 me pode ajudar depois de vir da pastoricia. O meu irmdo
as vezes também me ajuda, mas ele chega sempre muito tarde a casa (P1 10.03.15)

Agora vamo-nos articular [MFPC e as filhas] para o podermos acompanhar todos os
dias e também para que eu possa continuar a trabalhar (P1 10.03.01).

Ontem por acaso foi uma prima minha que me ajudou [ajuda pontual]. Ela trabalha,
ela estd muito habituada, ela trabalha num lar de idosos, (...) e portanto estd muito
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habituada a lidar com estas pessoas doentinhas e velhinhas, sabe dar aquele jeiti-
nho. (Entrev. MFPC 10)

Se o envolvimento de outros atores no processo de cuidar, como referimos, se
constitui como uma das formas de tornar exequivel a conciliacdo do exercicio do
papel de cuidador com o emprego, a perda deste, pelas mudancas que produz
- maior disponibilidade de tempo e menores recursos econémicos pode levar a
suspensao do sistema de apoio e ao assumir, a tempo inteiro, do exercicio do papel
de cuidador. A dispensa do sistema de apoio ocorre, particularmente, quando o
mesmo constitui uma fonte de despesa que se torna significativa num orcamento
familiar com baixos recursos econdmicos. Face a situacdao econdmica e ndo tendo
outra opcdo, o membro da familia prestador de cuidados assume na integralidade
o papel de cuidador. Os aspetos econdmicos pesam substancialmente na tomada
de decisdo das familias, relativamente as alternativas a adotar para assegurar os
cuidados ao familiar dependente.

Antes, durante o dia, ela ia para o Centro de dia, agora ela jé ndo vai porque é as-
sim, como estou em casa, como estou com a minha mde, ndo tenho emprego, ndo
tenho nada, fico eu em casa com ela, cuido eu dela (...) (Entrev. MFPC 13)

A necessidade do envolvimento de outros agentes no processo de cuidador pode
estar ainda associado a processos de doen¢a do membro da familia prestador de
cuidados e/ou de um outro elemento do agregado familiar. Durante o exercicio do
papel de cuidador, o membro da familia pode vivenciar processos de doenca que o
incapacitam de cuidar do seu familiar, por algum periodo de tempo, necessitando
por isso de ser substituido, total ou parcialmente, no exercicio do papel. Esta situa-
¢do também se coloca quando outro elemento da familia nuclear vive um processo
de doencga, em que também ele esta dependente do atendimento do membro da
familia prestador de cuidados.

Cuidar de mais do que um elemento dependente na familia, implica a substituicdo
do membro da familia prestador de cuidados no exercicio do papel, sempre que
um dos elementos dependentes é hospitalizado ou necessita de acompanhamen-
to nas deslocacdes aos servicos de saude.

Estou a aguardar que me chamem para ser operada a vesicula (...) Jd pedi a uma
prima da senhora que me faz a limpeza em casa para ir Id dormir durante o periodo
em que estiver hospitalizada. Durante o dia, fica a senhora que faz limpeza a fazer-
-lhe companhia e como recentemente contratei um servigo de apoio ao domicilio, as
senhoras enfermeiras cuidam da minha mde. (Pl 10.04.07)

A autonomia da pessoa em quimioterapia é outra das condi¢cdes que inter-
fere com a agéncia de autocuidado e com o envolvimento de outros agentes
no processo de cuidar. A vontade da pessoa em manter a sua autonomia e,
por sua vez, o reconhecimento e a avaliacdo, pelo membro da familia pres-
tador de cuidados, do direito e da capacidade do outro para agir, privilegiam
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em algumas situacdes a manutenc¢ao do processo de autocuidado até que o
status funcional da pessoa o permita. Noutras situac¢des, a avaliacdo e o reco-
nhecimento do direito do outro em gerir os seus cuidados, leva a deslocacdo
do processo de cuidar desenvolvido pelo membro da familia prestador de
cuidados para o doente.

Mas o meu pai dizia: “Entdo eu ndo aprendo! Como é que eu aprendo se eu ndo
organizo a medicagdo.” Tive que o deixar ser ele a tomar conta. Nas primeiras vezes
supervisionei o que ele fazia. Como ele conseguia tomar conta e fazia bem, a partir
dai foi sempre ele que tomou conta. (Entrev. MFPC 5)

O respeito pela decisdo da pessoa em quimioterapia em ndo envolver no processo
de cuidar outros elementos externos a diade conduz a que o membro da familia
prestador de cuidados, embora reconheca a necessidade de apoio e do direito a
ele por parte dos servicos de saude, ndo o solicite, por saber que o seu familiar ndo
o deseja. Sabe que o familiar ndo o deseja e percebe as razdes como importantes
para a pessoa, particularmente porque envolvem aspetos da esfera privada do
individuo. Estdo intimamente ligadas ao sentimento de pudor, a dificuldade em
expor o corpo. A necessidade de privacidade gera, na pessoa, um sentimento de
pudor que coloca restricdes ao envolvimento de outros elementos, centrando-se
o cuidar, exclusivamente, no membro da familia. E esta area estritamente pessoal,
geradora da barreira do pudor, que leva a que a pessoa, mesmo quando hospita-
lizada, solicite ao familiar que seja ele a desenvolver as a¢es que, pela sua na-
tureza, conduzem a “exposicao do espaco privado” a outro, nomeadamente nos
cuidados de higiene e conforto.

O que eu precisava era que viesse cd a casa uma enfermeira para ajudar a tirar o
colete e a dar banho porque a gente tem direito. Ele nunca quis que eu fosse ao
centro de saude pedir ajuda, (...) Nunca fui ao centro de saude pedir ajuda porque
ele nunca quis (...) Em agosto, quando ele [PQ] esteve internado aqui [hospital], ca-
minhei para cd todos os dias para lhe vir dar banho porque ele tinha vergonha das
enfermeiras. (Entrev. MFPC 12)

Por isso é que ele [PQ] ndo vai para casa de ninguém. Ndo se sente bem em casa de
mais ninguém. Esteve em casa de uma irmd minha, que é ali de cima, esteve I um
fim-de-semana e nem consequiu ir ao bacio, porque diz que tinha vergonha de pedir,
porque ndo se sente a-vontade. (Entrev. MFPC 2)

O respeito pela vontade da pessoa em quimioterapia advém também do conheci-
mento que o membro da familia detém sobre a pessoa, reconhecendo quao sig-
nificativo é para esta a sua presenca, o manter-se na sua casa, com pertences de
toda uma vida, isto é, o manter-se no seu territério. O conhecimento que detém
sobre as preferéncias do familiar, e que perspetiva serem fundamentais nesta fase
de vida da pessoa, leva a que o membro da familia prestador de cuidados opte
por ndo solicitar qualquer apoio, ou recorra ao que considera que |lhe permite
uma melhor resposta as suas necessidades e ao que entende ser a preferéncia do
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seu familiar. Por exemplo, entre a possibilidade de solicitar o apoio consignado no
Sistema Nacional de Saude ao doente oncoldgico, ao nivel do transporte para tra-
tamentos e consultas, e 0 apoio consignado na Lei relativo ao apoio a familia, opta
por este mesmo, faltando ao trabalho e vindo em transporte préprio, ainda que a
opcao penalize o orcamento familiar mas beneficie a gestdo do tempo.

E o reconhecimento destes aspetos significativos para a pessoa que conduz a que o
membro da familia hierarquize as “preferéncias” da pessoa em quimioterapia num
nivel superior face as suas necessidades.

Ela ndo quer vir com mais ninguém, sabe! (...) Nunca pedi ajuda e como a minha tia
tem a minha mde e a outra irmd Id em casa e elas vdo ajudando. Nem a minha tia
aceitava ajuda de ninguém. Os comeres tém que ser feitos na panelita dela e quan-
do eu estou, tenho que ser eu. (Entrev. MFPC 7)

Pelo exposto, percebemos que a natureza do envolvimento ndo é regular nas di-
ades, no que respeita aos atores envolvidos no processo de cuidar e ao longo do
tempo. O padrao de cuidados modifica-se face as condi¢des de cada contexto e as
condicOes presentes em cada momento. Identificdmos quatro padrdes: autocui-
dado; centrado no prestador de cuidados; colaborativo e em rede.

O padrao de autocuidado traduz o comportamento desenvolvido pela pessoa em qui-
mioterapia, no sentido de assegurar a realizacdo de todas as a¢des ou atividades dire-
cionadas para o cuidado a si mesmo. Neste padrdo o agente dos cuidados é a propria
pessoa; ela detém um status funcional que Ihe permite decidir e agir. Mesmo quando
a pessoa apresenta algum comprometimento fisico que afete a performance dos com-
portamentos de autocuidado, a maioria das pessoas manifesta vontade em manter a
sua autonomia, o que implica, por vezes, a gestdao do momento mais adequado para a
realizacdo de determinada acdo, particularmente as que exigem esforco fisico.

O status de saude leva a que a gestdo dos cuidados passe ndo so pela realizacdo de
acdes que visam cobrir os requisitos universais e de desenvolvimento, mas tam-
bém as que visam responder a novas e adicionais necessidades decorrentes do
processo de doenga e tratamento.

Ele agora jé se veste sozinho e jé toma banho sozinho. (...) Mesmo na altura dos
medicamentos, estd sempre a ver se estd tudo, para néo deixar passar nada. E uma
luta! E uma luta! (...) Ele faz a picada todos os dias [avaliacdo da glicémia capilar].
(Entrev. MFPC 3)

Neste padrdo, o envolvimento do membro da familia prestador de cuidados é res-
trito. O seu papel situa-se essencialmente a um nivel de acompanhamento e vi-
gilancia da pessoa, colocando-se numa posi¢cdo de apoio sem uma intervencao
direta. Em regra, o membro da familia reconhece nao sé a preferéncia do familiar
por realizar as a¢des de autocuidado, mas também a importancia da preservacao
da autonomia da pessoa.
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A modificacdo no sistema de autocuidado devido a incapacidade da pessoa para
satisfazer os requisitos de autocuidado, tornando-se socialmente dependente,
conduz a que as acles desenvolvidas pela pessoa tenham de ser asseguradas por
um outro agente. Quando o sistema de autocuidado deixa de ser assegurado pela
pessoa, passando o atendimento a ser assegurado pelo membro da familia pres-
tador de cuidados, estamos perante um padrao de cuidados centrado no mem-
bro da familia prestador de cuidados. E este elemento da diade que assegura
a totalidade dos cuidados, é o responsavel pelo desenvolvimento das acdes que
visam satisfazer os requisitos de autocuidado universais, de desenvolvimento e os
associados ou derivados do processo de doenca e tratamento. Como referem os
membros da familia, tém de fazer tudo, até gestos simples, do dia-a-dia da pessoa,
como ir buscar um copo de dgua ou um café.

A situacdo de dependéncia gerada pelo processo de doenca e pelos efeitos secun-
darios da terapéutica, afeta ndo so a capacidade de autocuidado, mas também a
capacidade da pessoa para poder realizar as atividades inerentes aos papéis que
desempenhava até ao momento. Nos agregados domeésticos de familias simples, as
atividades desenvolvidas pela pessoa, em quimioterapia, passam a ser assumidas
pelo membro da familia prestador de cuidados. Este, para além de realizar os papéis
gue até ai desenvolvia acrescido do de prestador de cuidados, passa a assumir tam-
bém as atividades inerentes aos papéis desenvolvidos pela pessoa. A integracdo e a
conciliacdo destes multiplos papéis, bem como a consequente expansao das acdes
desenvolvidos e das responsabilidades assumidas, concorrem para o cansaco do
membro da familia prestador de cuidados, como veremos mais adiante.

Fago-lhe o comer, lavo-lhe a louga, passo a roupa a ferro, a mdquina de lavar lava
com as instrugdes dela, ponho o pd, estendo a roupa, apanho a roupa, faco a cama,
deito-a quando ela ndo pode. Coloco-a na banheira, dou-lhe banho, ajudo-a que ela
tem problemas de evacuacgdo. Ajudo-a naquilo que ela precisa, a fazer clisteres, a
por esses clisteres de litro, faco um chd de umas ervas muito boas e dou-lhe cliste-
res. (Entrev. MFPC 9)

Nas situacdes em que, embora haja comprometimento do status funcional, a pes-
soa ainda consegue realizar algumas a¢des com vista ao cuidado de si mesmo,
necessitando de ajuda para a realizagao de outras, o padrao de cuidados é colabo-
rativo. Caracteriza-se pelo envolvimento dos dois elementos da diade no processo
de cuidar.

Neste padrdo, o envolvimento do membro da familia prestador de cuidados pode
ir desde a execucdo da acdo até ao assistir a pessoa na realizacdo de ag¢Ges de au-
tocuidado. A extensao do envolvimento deste com vista a cobertura dos requisitos
de autocuidado da pessoa em quimioterapia depende da natureza das limitagdes
da pessoa no autocuidado, das suas preferéncias e da concecdo de cuidar do mem-
bro da familia prestador de cuidados. A interacdo entre os dois elementos da diade
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concorre no sentido de complementaridade, entre o que um pode e deseja fazer e
0 que o outro faz e considera significativo realizar.

A filha segura numa taga de arroz doce e dd de comer a mde. (...) a filha dirige o
olhar para a mde e com um tom de voz baixo e pausado diz-lhe: “Em contrapartida
hd outros doentes que podem ser mais autonomos mas tornam-se dependentes.” A
doente sorri e diz: “A mensagem é para mim”. (Pl 10.07.19)

Ela [cunhada] falava isso a querer dizer que ndés [MFPC] as vezes ddvamos a comida
na boca e que ele devia de fazer isso por ele, mantinha a mente ocupada. No fundo,
ela ndo estava a dizer isso por mal, mas na verdade acho que todos os momentos
sdo importantes e todo o miminho que eu lhe poder dar eu dou. (Entrev. MFPC 5)

Como expusemos anteriormente, quando o membro da familia prestador de cui-
dados ndo consegue assegurar a cobertura integral dos cuidados a pessoa depen-
dente, por uma situacdo de doenca do préprio ou de outro elemento da familia, ou
por ndo conseguir conciliar o exercicio do papel de cuidador com os papéis desen-
volvidos até ai, tem necessidade de envolver outros atores no processo de cuidar.
Nesta situacdo, estamos perante um padrdo de cuidados em rede. O atendimento
a pessoa dependente é assegurado pelo membro da familia prestador de cuidados
e por outros elementos da familia nuclear ou alargada, bem como por elementos
da comunidade e dos servigos de saude.

Caracterizando-se este padrdo pelo envolvimento de outros atores no processo de
cuidar, a responsabilidade do processo centraliza-se no membro da familia pres-
tador de cuidados. E este elemento que gere o envolvimento dos outros atores e
consequentemente a organizagao dos cuidados ao longo do dia.

A participacdo no processo de cuidar de outros atores, particularmente quando o
envolvimento se centra em elementos da familia nuclear ou alargada, depende da
disponibilidade de tempo, dos recursos pessoais, habilidades e saberes especificos
de cada um, da idade e da capacidade fisica, como referido. Neste processo de
envolvimento ha um ajustamento entre os recursos, as disponibilidades dos atores
envolvidos e as necessidades da diade. O ajustamento também se estende as dina-
micas de cada familia envolvida, no sentido da preservacdo da sua funcionalidade.

Os meus filhos vdo todas as semanas ajudar-me. Ainda ontem [domingo] esteve Ild
o meu filho que mora aqui. Foi ele que fez a barba ao pai porque eu ndo me ajeito
e mesmo assim olhe o que ele lhe fez [aponta para o rosto do marido e mostra o
hematoma que este tem na face direita do rosto]. O meu filho que ndo mora cd vem
sempre ao fim de semana, ao sdbado ou ao domingo. E que ele tem que se articular
com a mulher e ajudar as filhas nos estudos. Sabe, as minhas noras também traba-
Ilham e esta minha nora daqui também tem a mde acamada. (Pl 10.03.15)

As relagGes entre o membro da familia prestador de cuidados e os elementos da
familia envolvidos no processo de cuidar constituem um fator que concorre para
a organizagao entre os diferentes elementos envolvidos, de modo a assegurar o
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processo de cuidar, tornando-o menos “dificil”. Em algumas diades, a interacado
gerada com o elemento de apoio é tdo forte que a diade evolui para uma triade.

Uma outra caracteristica evidenciada neste padrdo sdo as a¢Ges quase da “exclu-
siva” responsabilidade do membro da familia prestador de cuidados, sobretudo a
organizacdo da medicacdo e as agdes que envolvem a exposicao do corpo, como
os cuidados de higiene e conforto. Este aspeto ndo se verifica quando algum dos
atores envolvidos é um familiar proximo e é detentor de mais habilidades, uma vez
gue o desempenho desta atividade é inerente ao seu contexto laboral.

Se no padrao de cuidados, centrado no prestador de cuidados, € o membro da
familia que assume a totalidade dos cuidados e das atividades desenvolvidas pela
pessoa dependente, aqui as atividades desenvolvidas pela pessoa dependente,
nomeadamente as domésticas, passam a ser desenvolvidas por outros elementos
da familia; hd uma partilha das atividades e das responsabilidades.

Ao longo do processo de recolha de dados constatdmos que este foi o padrdo que
predominava.

A natureza do padrao de cuidados gerado em cada diade, em que se mobilizam di-
ferentes estratégias e se modificam dinamicas, conduz a diferentes repercussoes.
Nas situagBes em que o processo de cuidar se centra exclusivamente no membro
da familia prestador de cuidados, o cansago é uma manifestagdo comum. E expres-
so nos discursos, na expressao facial, no tom de voz com que falam da situagao
vivida e sobretudo no olhar triste. O cansaco emerge nao sé do exercicio do papel
de prestador de cuidados, mas também do acréscimo de atividades e responsa-
bilidades que passam a ser desenvolvidas por este ator ao assumir as atividades
desempenhadas pela pessoa dependente.

Este cansaco é também percecionado e reconhecido pela pessoa dependente, o que
a leva a tomar a iniciativa de solicitar apoio para algumas areas de forma a ndo so-
brecarregar o familiar prestador de cuidados, como menciondmos anteriormente.

Os fatores que contribuem para o cansago nao se prendem somente com a con-
centracdo de atividades e responsabilidades num Unico elemento, mas também
com a duracgdo do processo. O tempo constitui assim um fator promotor de des-
gaste pela sua extensdo. Os periodos de descanso usufruidos pelo membro da
familia prestador de cuidados concentram-se nos periodos de hospitalizacao da
pessoa dependente.

O envolvimento de diferentes atores no processo de cuidar gera no membro da familia
prestador de cuidados uma nova necessidade: a de articulagdo com os restantes ele-
mentos, no sentido de assegurar o processo de cuidar e a continuidade dos cuidados.

Particularmente nas situagdes mais complexas, os elementos envolvidos tém ne-
cessidade de comunicar as atividades realizadas, as respostas da pessoa e coorde-
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nar as acoes a realizar. Asseguram a transmissao de informacao, de forma a pre-
parar a entrada do outro ator envolvido no processo de cuidar. Exige a avaliagdo
das capacidades do outro elemento e a avaliacdo das acdes por ele desenvolvidas.

Depois a prima chega e eu digo-lhe: “Olha a mde jd tomou isto, jad tomou aquilo,
agora vés, agora, ao longo do dia estdo aqui estes comprimidos, vai intercalando ao
longo do dia, que é o do apetite, é o do enjoo meia hora antes de almogar e depois
hd um que tem que tomar ao almocgo e depois hd outros comprimidos que séo o das
dores que é para intercalar com o selo. Jd tem o selo para as dores. (...) E a mocinha
toma conta dessa medicagdo e quando eu chego a hora do almogo ela diz-me: “Oh
prima, olha a prima tomou isto, tomou aquilo, jd comeu e esteve bem-disposta!”
Quando eu chego a tarde, é a mesma coisa, é como se uma deixa o servigo e entra
outra ao servigo, e pronto. (Entrev. MFPC 10)

A articulacdo entre os diferentes elementos também permite o acompanhamento
constante, a preservagdao do emprego e o descanso, sentimento que ndo é expe-
rienciado quando a responsabilidade do processo de cuidar recai sé no membro
da familia prestador de cuidados, como ja referimos.

Na realidade, um padrdao em rede favorece a preservagao de habitos de vida do
membro da familia prestador de cuidados e a organizacdo da vida familiar, aspetos
relevantes para a realizacdo pessoal e social. Contrariamente, no padrao de cuida-
dos centrado no membro da familia, este ndo tem possibilidades de manter alguns
habitos importantes para o bem-estar fisico e mental da pessoa

Precisava de um tempo, uma das coisas por exemplo que me faz muita falta e que
eu jd ndo consigo fazer, nunca mais consegui fazer, pronto eu ndo ia para a escola
mas imagine a meio da manhd tomar uma bica e ficar meia hora no café sentada a
ler um livro, ndo dd. (Entrev. MFPC 8)

Em sintese, como se pode constatar no diagrama 5, podemos dizer que a ocorrén-
cia de alguns fatores intervenientes no decurso do processo de cuidar influencia
o padrdo de cuidados. Estes fatores estdo relacionados quer com a pessoa depen-
dente, quer com o membro da familia prestador de cuidados ou outros atores.

A autonomia da pessoa em quimioterapia constitui uma das forcas diretoras na
adocgdo e modificagdo do padrao de cuidados. Destaca-se, também a disponibili-
dade relativa ao tempo e aos recursos pessoais, como um fator major para o exer-
cicio do papel de cuidador. E a indisponibilidade que mobiliza a procura de outro
elemento para colaborar no atendimento a pessoa em quimioterapia. Outro dos
aspetos que conduz a necessidade do envolvimento de outros atores no processo
de cuidar é a ocorréncia de um processo de doenca, quer no membro da familia
prestador de cuidados, quer noutro elemento do agregado familiar.

Cada diade responde de forma particular as condi¢cdes que surgem e que se tra-
duzem em mudancas no envolvimento dos atores, isto €, na determinacdo do pa-
drdo de cuidados ao longo do processo. Podemos dizer que a capacidade eclética
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das diades promove a preservacdo do processo de cuidar, ao ajustar o padrao de
cuidados a emergéncia dos contextos. O padrdo de cuidados varia, assim, desde o
autocuidado, ao cuidado centrado no membro da familia prestador de cuidados,
ao colaborativo até ao padrdao em rede. Como referimos, o padrdo de uma diade,
se o contexto se modificar, pode alterar-se ao longo do processo de cuidar.

Consequentemente, o tipo de padrdo de cuidados adotado pela diade pode atuar
como um fator promotor ou ndo da preservacao de habitos de vida, contribuindo
assim para um estado de cansacgo, designadamente quando o padrdo se centra
exclusivamente no membro da familia prestador de cuidados, ou pode gerar neste
membro novas necessidades, como a de articulagdao com os atores envolvidos.

Diagrama 5: Esquema sintese da categoria Padrao de cuidados

Yﬂuency

Modifica-se ao longo do tempo
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2.4 —EXIGENCIAS DA SITUACAO

A resposta as necessidades da pessoa em quimioterapia desenrola-se num contex-
to onde se entrecruzam, ao longo do tempo, diferentes ambientes (arquitetdnico
e de equipamento, no domicilio ou institucional) e atores (familiares e agentes
sociais) que dado corpo e constituem as condi¢gdes em que se desenrola o processo
de cuidar, facilitando ou dificultando a acdo e interacdo da/e com a diade e as con-
sequentes mudancas geradas.

O ambiente arquitetonico e de equipamento, isto é, a casa onde a pessoa depen-
dente vive, ao tornar-se o espaco de cuidados, pode nao reunir as condi¢cdes ne-
cessarias para que o processo de cuidar ai aconteca. Embora o membro da familia
prestador de cuidados reconheca que a preservacdo do familiar no seu territério
fisico e geografico é fundamental, tal nem sempre é possivel. A casa, sendo o es-
paco onde a pessoa prefere estar, ao ter algumas barreiras arquitetdnicas, pode
condicionar a sua permanéncia. As barreiras arquitetdnicas que se prendem com
o tipo de construgdao, nomeadamente as condi¢des de ventilagao e humidade, alia-
das ao estado de vulnerabilidade da pessoa dependente, bem como a dimensao
do agregado doméstico, como se pode constatar na caracterizacdo das diades, in-
terferem na decisdo da preservacao da pessoa no seu domicilio.

A casa dela [PQ] era a casa dos meus pais, jd era a casa dos meus avds. A casa nGo
tinha condigcées, ndo tem. Tem cada vez menos porque os meus pais jad morreram hd
nove anos e a casa era velha e jd ndo tinha condi¢bes. Ela nunca mais quis gastar
nada para recuperar aquilo nem pér abaixo para construir (...) A casa era muito fria
e humida, higiene ndo tinha nenhuma e portanto comegou a ficar connosco. (Entrev.
MFPC 16)

Perante a necessidade de mudanca de domicilio da pessoa dependente, o mem-
bro da familia tem a preocupacdao em manter a pessoa no seu espacgo geografico,
de modo a evitar o isolamento social do familiar. Considera que se a pessoa se
mantiver na sua area de residéncia, mais facilmente os amigos a vao visitar. Este
facto torna-se mais significativo quando a pessoa é idosa e a rede social de amigos
se situa na mesma faixa etaria, tendo também, estes, dificuldade em deslocar-se
para espagos distantes.

No entanto, quando os dois elementos da diade ndo coabitam no mesmo espaco
geografico, a distancia entre os fogos habitacionais é significativa, a pessoa depen-
dente pertence a uma familia unipessoal onde alguns dos elementos da familia,
embora vivendo préximo, ndo querem assumir o papel de cuidador, a opgao passa
por destacar a pessoa para o domicilio do membro da familia prestador de cui-
dados. Esta situacdo gera algumas mudancgas no ambiente fisico e nas dinamicas
familiares, como veremos mais adiante.
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Para além das barreiras arquitetdnicas mencionadas anteriormente, também a exis-
téncia de escadas que dificultem e impecam o acesso a habitacdo e a circulacao
no seu interior e que estdo presentes na maioria das habitacdes, interferem com o
processo de cuidar, tornando-o mais dificil. Contribuem ainda para a soliddo da pes-
soa dependente, ficando esta prisioneira na sua propria habitacdo. A exiguidade dos
espacos fisicos, particularmente em habitagdes antigas, é outra das condicdes que
dificulta a circulacdo dentro da casa e faz-se sentir, de forma mais significativa, nos
espacos onde o cuidado a pessoa ocorre: o quarto e a casa de banho. Quando esta
ultima divisdo ndo esta adaptada as necessidades da pessoa dependente, a banheira
e o poliban constituem outra das barreiras arquitetdnicas. Estes dispositivos ndo es-
t30 ao alcance da pessoa dependente, particularmente quando ha alteracGes no pa-
drdo de mobilidade, como a desloca¢do em cadeira de rodas, ou o estado de astenia
que interfere no acesso a banheira ou em manter-se numa posicao ereta no poliban.

A existéncia da casa de banho exterior a habitacdo é outro dos aspetos dificulta-
dores no exercicio do papel de prestador de cuidados. A impossibilidade de trazer
o familiar a casa de banho, quer porque o processo de transporte exige capacida-
de fisica, quer porque a pessoa dependente é submetida a mudancas bruscas de
temperatura, levam o membro da familia a recriar um espaco dentro da habitacao,
onde possa prestar os cuidados de higiene e conforto ao seu familiar.

Agora, quando chegar o inverno é que é pior porque a casa de banho fica na rua e
temos que lhe dar banho no quarto que é pequeno. Tenho que lhe lavar a parte de
cima e depois ele pde-se em pé com uma perna e lavo-lhe a parte de baixo, mas mo-
Ilhamos a roupa toda da cama, o quarto fica todo molhado. Ndo podemos dar na casa
de banho porque como fica no pdtio tenho medo que ele apanhe uma pneumonia e
temos que ser mesmo as duas a dar-lhe banho numa bacia grande. De verdo, é uma
maravilha. Mesmo a higiene é outra coisa, mas tem que ser assim! (Entrev. MFPC 2)

O ambiente institucional é o lugar privilegiado da interacdo entre os profissionais
de saude e os elementos da diade. Neste espaco, outras figuras adquirem relevan-
cia, designadamente os outros doentes e acompanhantes.

O hospital é acima de tudo visualizado através da natureza das acdes e interacdes
dos seus profissionais. A sensibilidade dos gestos, a forma como a informacgao é
transmitida e a afetividade que é colocada na interacdo com os elementos da di-
ade sdo muito valorizadas e fazem a distingdo entre as instituicdes de saude. Es-
tamos num campo em que 0 que se comunica é muitas vezes uma informagdo
negativa, com um impacto avassalador para a pessoa e familia, por isso, a forma
delicada e sensivel com que o enfermeiro ou o médico transmitem a informacao é
tao significativamente valorizada.

Ainformagdo que é transmitida e o modo como é transmitida continuam a ser das
mais complexas e delicadas intervencdes dos profissionais. E uma area nebulosa
onde nem sempre ha consenso. O enfermeiro reconhece que a pessoa tem direito
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a saber a verdade sobre a sua situacao, mas também sabe que o modo como é
transmitida é de extrema importancia, numa relacdo terapéutica. Muitas vezes,
ainda que a pessoa procure explicitamente saber se tem cancro, interiormente
ela procura obter a ndo confirmacao, pelo que a conciliacdo entre a verdade e a
esperanca é tarefa dificil, porque estamos num campo de incerteza(s) (resposta da
pessoa a informacgdo, evolugdo da situagdo, desenvolvimento do conhecimento).
Mas, com a evolugdo da situacdo e a presenca dos efeitos secunddrios do trata-
mento, a verdade autonomiza-se, pelo que o enfermeiro reconhece a importancia
de acompanhar a informag¢do de uma mensagem de esperanca.

Quando me perguntam: “Isto ndo é cancro, pois ndo?” Digo que é. Até porque hoje
as pessoas comeg¢am a juntar as coisas, cai o cabelo... Dou sempre uma mensagem
de esperanga. Ndo se pode esgotar a esperanca, hoje as coisas estdo muitas evolui-
das, estdo sempre a aparecer novos farmacos. (Pl 09.04.15)

A informacdo expressa légicas singulares, surgindo como uma das condi¢Ges gera-
doras de conflito intrapessoal. A descoberta de que houve um ocultar da verdade
gera no membro da familia prestador de cuidados um sentimento de revolta, face
ao confronto com a verdade, desconstruindo a realidade que tinha edificado.

Os aspetos do contexto hospitalar percebidos por uns, como positivos, e por ou-
tros, como negativos, ndo se circunscrevem, apenas, aos aspetos da informagao
e da interacdo, mas também a possibilidade de acompanhar o familiar durante o
protocolo terapéutico. A oportunidade de poder observar como estd o seu familiar
e poder saber que intervencdes foram realizadas - ir até junto dele, colocar a mao
para lhe transmitir seguranca e apoio, isto é, demonstrar que esta alguém do seu
lado - sdo aspetos extremamente importantes para os elementos da diade. Estes
momentos representam ndo sé a possibilidade de continuar a apoiar o seu fami-
liar fora do contexto domiciliar, mas também a oportunidade de aprender com os
enfermeiros. Ao observar os cuidados que sdo prestados ao familiar e como sdo
realizados, adquire conhecimentos que ajudardo na prestacao dos cuidados no
domicilio e no apoio que d4 aos outros elementos da familia na gestao da situacao,
facultando-lhes informacdo que Ihes permita gerir a interagdao com o familiar.

Aquela parte da gente poder entrar e ir ver como é que eles estdo.... Para mim, acho
isso muito importante, eu dou valor a essa parte e ndo sabia que podia ir Id mais
vezes porque amanhd vou e entro mais vezes. Eu julguei que sé podia ir Ia cinco mi-
nutos e depois ndo podia ir Id mais vezes. (...) chegar Id e dar-lhe for¢a. E pér a médo,
jé é muito importante e dizer-lhe, eu estou aqui contigo. (...) E fundamental para
aprender, para ver. Aprender como é que eu hei-de lidar com a situagGo em casa, ver
como é que ele se comporta Id, para depois eu ir poder dar aquele apoio que acho
que nds temos que dar e depois preparar as filhas em casa para elas também darem
apoio ao pai. (Entrev. MFPC 4)

O tempo despendido pelo membro da familia prestador de cuidados, enquanto
aguarda que o seu familiar cumpra o protocolo terapéutico, raramente nao infe-
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rior a quatro/cinco horas, € um tempo passado na sua maior parte, no exterior da
sala de tratamento, num dos open-space. O facto de este ser um tempo “morto”
é aproveitado, algumas vezes, para fazer alguns trabalhos de croché ou ir as com-
pras mas, acima de tudo, é aproveitado para conversar com outros familiares. Este
espaco aberto, em que as cadeiras sao contiguas, promove a proximidade e o es-
tabelecimento de relagdes afetivas entre os acompanhantes, pelo facto de haver
um elo comum a todos - a doenga oncoldgica do familiar. A partilha das vivéncias
- 0 que fazem, as dificuldades que experienciam, como se encontra o familiar -
leva-os a construir ao longo do tempo uma relacdo de proximidade, sentindo-se
em familia. Aqueles elementos sdo como que uma familia alargada que funciona
simultaneamente como um grupo de autoajuda.

Naquele dia que vou ao hospital sinto-me bem porque convivo com aquela gente
toda, parece uma familia mesmo. A gente conhece pessoas de todo o lado, de longe.
Ainda naquele dia estava Id uma senhora de T que também tem Id o marido. E im-
pecadvel vai sempre ter comigo. Ainda ontem esteve Id comigo toda a tarde a falar,
fomos as duas, as ultimas a sair. As pessoas sd@o humildes e gostam de desabafar, de
dizer: “O marido é assim...”, os cuidados que tem com o marido e eu também digo
com o meu irmdo. Ajuda o partilharmos com os outros. Esse dia para mim distrai,
esquego-me que ele estd ali doente. Vejo os outros piores que o meu irmdo e penso:
“Afinal o meu irmdo estd ali, estd bem.” (Entrev. MFPC 2)

Em contraponto, situam-se os cuidadores que preferem manter-se num local mais
distante que lhes permita, simultaneamente, estar em contacto com o servico,
mas distante dos didlogos dos outros, permanecendo de pé o tempo todo, ainda
que saibam que o tempo possa ser longo. Estes membros da familia prestadores
de cuidados ndo querem estar nos espagos destinados a doentes e acompanhan-
tes, pois entendem que ouvir as “histérias” dos outros, em que a histdria de cada
um é sempre pior do que a do outro, ndo os ajuda a viver melhor a sua prdépria
historia, nem contribui para o seu bem-estar, muito pelo contrario.

A senhora [MFPC] estd de pé, junto da mde que estd em cadeira de rodas, encostada
a parede do corredor que dd acesso ao primeiro open-space. Cuidadora e doente
aguardam que o nome da doente seja anunciado pelo sistema de altifalante para se
dirigirem a sala de consulta. Ao longo do tempo encontro sempre a senhora neste
local. Esta refere que prefere esperar ali, de pé, encostada a parede, porque ai ndo
ouve as pessoas a contarem as suas historias. “Os portugueses tém sempre tendén-
cia para querer que a sua doenca seja pior do que a do outro e isso ndo me ajuda
em nada.” (P1 10.0.20)

O suporte familiar é outra das condicGes que influencia a vivéncia do processo de
cuidar. Alguns membros da familia prestadores de cuidados expressam quanto o
apoio dos elementos da familia restrita é importante na vivéncia desta situacdo. E
a convergeéncia das sinergias dos elementos da familia que permite ao cuidador ter
disponibilidade para poder cuidar do seu familiar. A coesao e a flexibilidade fami-
liar funcionam como um efeito amortecedor. Quando o membro da familia presta-
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dor de cuidados experiencia alguma dificuldade, a quem recorre em primeiro lugar
€ aos elementos da familia mais restrita, constituindo estes a fonte de apoio de
primeira linha. Por exemplo, as tarefas domésticas, anteriormente executadas por
si, a0 serem agora assumidas por outros elementos, permitem que se mantenha a
dindmica familiar e a disponibilidade para cuidar.

A familia é, de facto, uma fonte de apoio fundamental e o seu papel estende-se
desde a execucdo de atividades domésticas, a realizacdo ou colaboracdo na exe-
cucdo das atividades de autocuidado, partilha de responsabilidades na tomada de
decisdo, cedéncia de bens alimentares (preferéncias da pessoa dependente) até
ao apoio nas atividades rurais. Este tipo de suporte permite assegurar a totalidade
e a continuidade dos cuidados a pessoa em quimioterapia, tal como referimos
guando exploramos o padrao de cuidados em rede.

Porém, esta realidade ndo é relatada por todos os entrevistados, pois ha membros
da familia prestadores de cuidados que expressam sentir-se sés porque nao tém
apoio dos familiares no processo de cuidar. Reconhecem que a falta de apoio ndo
se deve ao facto dos familiares ndo quererem ajudar, mas ao facto destes ndo reu-
nirem condicdes, visto residirem numa localidade geograficamente distante e/ou
trabalharem por conta de outrem. Estes contextos de vida levam a que ndo dispo-
nham de condig¢des que Ihes permitam ajudar.

Ha membros da familia prestadores de cuidados que interpretam a visita ou o
guestionamento de alguns familiares, ndo como uma genuina vontade em ajudar,
mas o de assumir uma postura socialmente correta, esperando que o membro da
familia prestador de cuidados ndao peca ajuda. A auséncia de apoio passa também
por ndo revelar interesse pela pessoa, mas sim curiosidade em saber se a doenca
do seu familiar € um cancro. O membro da familia prestador de cuidados percecio-
na, da parte destes familiares, indisponibilidade intrinseca para ajudar.

O meu irmdo é que mora ld, mas o meu irmdo tem a vida dele. Os filhos e... a minha
cunhada é que podia ajudar. As vezes vai Id e diz: “Precisas de alguma coisa, passar
a roupa, ou isto ou aquilo?” Eu digo: “Anda que eu passo, deixa estar!” E para néo
dar trabalho e sei que aquilo é dito a boca pequena. (Entrev. MFPC 14)

Porque eles vdo ld a casa, é s6 bom dia, boa tarde e vdo-se embora (...) Elas ndo vdo
1d a casa, elas so Id vdo um dia por festa. Telefonam sé e perguntam: “Olha como é
que foi? Como é que correu?” (Entrev. MFPC 2)

A falta de apoio familiar ou auséncia de uma estrutura familiar de apoio, particu-
larmente em familias unipessoais, leva a que todas as atividades e responsabilida-
des inerentes ao exercicio do papel de cuidador se centrem no membro da familia
prestador de cuidados, sentindo este que todo o trabalho recai sobre si.

Tal como o suporte familiar, também o suporte social é experienciado como um
fator facilitador ou dificultador no processo de cuidados. Enquanto um dos mem-
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bros da familia prestador de cuidados relata que no inicio do processo de doenca
os amigos ligavam diariamente, a medida que o tempo passava estes deixavam de
o fazer. Referiu que os verdadeiros amigos eram os da terra natal, pois a vinda para
a cidade, na idade adulta, levou a quebra de lacos, ndo tendo o familiar construi-
do, no novo ambiente, lacos de proximidade. Esta realidade potencia a soliddo da
pessoa dependente.

Outro membro da familia prestador de cuidados refere, pelo contrério, que o apoio
dos amigos chega a ser desgastante. A interpelacdo constante levou a necessidade
de adotar algumas medidas de prote¢dao contra o consequente stress como, por
exemplo, ndo atender as chamadas telefénicas. Pese embora este facto, considera
0 apoio emocional dado pelos amigos como muito importante. Também outro dos
membros da familia prestador de cuidados menciona a interpelacdo constante dos
amigos como um fator dificultador. Leva a um reavivar constante da situagao, nao
acrescentando qualquer aspeto positivo, pois ndo havia da parte deste tipo de
amigos uma atitude empatica e de compreensao pela situagdo. Em contrapartida,
valoriza os amigos que a escutam e compreendem a sua situacado, revelando como
fundamental a escuta ativa desenvolvida. Esta cuidadora adotou como medida de
autodefesa a fuga ao didlogo e a frequéncia de locais de maior interagdo social.

E dificil, ¢ uma das coisas que estd a ser muito dificil, é ter que encarar as pessoas.
Depois, por vezes, a gente acaba por ser mal-educada sem o querer ser. Mas pronto,
ainda vamos tendo umas grandes amigas que nos vdo dando um apoio, pelo menos
para nos ouvirem estes desabafos e a nivel de familia também nos unimos, também
nos vamos apoiando uns aos outros. Foi bom conversar com a senhora porque a gente
tem a sensagdo que estd a falar com alguém que nos entende e a gente aproveita, foi
o que eu disse também para a senhora da farmdcia, mas é assim. (Entrev. MFPC 5)

A entidade empregadora, ao facultar a possibilidade da utilizacdo de medidas de
protecdo social, particularmente a possibilidade de faltar ao trabalho para assis-
téncia a membros do agregado familiar, permite a pessoa conciliar a vida familiar,
profissional e o cuidar do familiar, o que para o cuidador é de extrema importancia.
Os membros da familia prestadores de cuidados, que sdo trabalhadoras domésti-
cas, valorizam a possibilidade de flexibilidade de trabalho facultada pela entidade
patronal, ao permitir a mudanca do dia de trabalho sempre que tém necessidade
de acompanhar o familiar ao hospital.

O apoio facultado pelas estruturas sociais a pessoa dependente, designadamente
os meios de transporte, segundo alguns membros da familia, variou ao longo do
tempo, consoante o agente social e o tipo de veiculo. Para os cuidadores, as con-
dicdes de transporte sdo de extrema importancia, na medida em que a pessoa,
apos ser submetida a quimioterapia, experiencia efeitos secunddrios severos que
se agravam pelas deficientes condi¢Ges térmicas do meio de transporte. Estas di-
ficuldades experienciadas no transporte estendem-se também a ajuda facultada
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pelos agentes sociais, na transferéncia da pessoa, de casa para a ambulancia e
da ambulancia para a unidade de saude. E uma dificuldade vivenciada sobretudo
guando a pessoa dependente se desloca em cadeira de rodas.

Para outros membros da familia prestadores de cuidados, os bombeiros sdao obje-
to de uma mencao especial. Eles sdo a fonte de apoio disponivel, especialmente
guando o membro da familia prestador de cuidados é idoso, mora sozinho com a
pessoa cuidada e ndo tem outras fontes de apoio proximas. Neste cendrio, o apoio
destes agentes é sentido como a Unica ajuda de que dispGem, especialmente por-
que abrange também a transferéncia da pessoa do leito para a cadeira e a ajuda
no vestir, atividades dificeis de executar para quem é idoso. Mas, ndo é s6 nestas
situagcdes que o apoio destes elementos sociais é fulcral. Quando a pessoa tem
alteracdes da mobilidade, e a casa tem barreiras arquitetdnicas que a impedem de
manter os contactos sociais, estes sdo a Unica forma de garantir a saida da pessoa
do seu habitat para o exterior.

Quem me ajuda sdo os bombeiros, sdo eles que vdo buscar o meu marido a casa,
as vezes até me ajudam a vestir o casaco e a levantd-lo da cama. Ainda hoje, foram
eles que Ihe vestiram o casaco. (...) Moramos sozinhos num canto, os meus vizinhos
morreram. (P110.03.15)

Durante o periodo de observacao, percebemos que o estado funcional da pessoa
em quimioterapia variou ao longo do tempo, em resposta a situacdo de doenca
e ao tratamento. A mudanca no estado funcional, ao nivel da performance para a
realizacdo das atividades de autocuidado, fez oscilar, ndo sé a natureza da acdo de-
senvolvida pelo membro da familia prestador de cuidados (assiste/executa), mas
também o envolvimento de outros elementos para além dos da diade, modifican-
do-se o padrao de cuidados.

No inicio, quando ela estava pior, iamos as duas dar banho, agora vai uma sozinha.
(...) A minha mde agora jd conseqgue tomar banho, devagarinho Id vai fazendo, aju-
damos, antes ela ndo fazia. (Entrev. MFPC 15)

A mudanca no estado funcional da pessoa ocorre, por vezes, num curto periodo
de tempo. Apds a realizacdo do programa de quimioterapia, e pela severidade
dos efeitos secunddrios, a situacdo clinica da pessoa agrava-se, tornando-a mais
dependente e exigindo do membro da familia prestador de cuidados uma resposta
para a qual, por vezes, ndo estd preparado.

Um dia, na primeira quimioterapia que fez, chegou a casa e no dia a sequir sentiu-se
tdo mal que tive que chamar o INEM, tive que ir para as urgéncias. No dia a seguir
telefonei ao Dr. e nessa altura andava de canadianas, telefonei para o Dr. a contar-
-lhe o que tinha sucedido e ele disse para vir cd e que passava uma medica¢Go mais
forte. Foi quando comecou a usar os selos. (Entrev. MFPC 14)

A medida que a situacdo clinica da pessoa se agrava, tornando-a mais dependente,
diminui a sua performance no cuidado a si e modificam-se, também, a dimensao
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psicoldgica e os comportamentos. Fecha-se sobre si, o que dificulta a interacado
entre os elementos da diade. Nestas situacdes, os cuidados espirituais adquirem,
para o membro da familia prestador de cuidados, uma importancia significativa.

(...) Ele de vez em quando ainda falava, mas Id [hospital] parece que ficou [desde o
tratamento anterior] ... A gente pergunta isto ou aquilo e ele s6 abana com a cabe¢a
para cima e para baixo. Agora é muito dificil, a gente nem tem o que dizer, para
estar a inventar, ndo! (...) Eu as vezes penso que se ele tivesse uma conversa, se o
padre conversasse com ele que ele iria perder mais o medo porque eu acho que ele
estd é com muito medo da morte. (Entrev. MFPC 5)

As acOes desenvolvidas pelo membro da familia prestador de cuidados dirigem-se
a trés grandes areas: transporte e acompanhamento, atendimento no autocui-
dado terapéutico e o cuidado doméstico. Visam ajudar a pessoa a satisfazer os
requisitos de autocuidado terapéutico, de forma a garantir o seu bem-estar, a con-
tinuidade do processo terapéutico e a manter a vida doméstica quotidiana.

O transporte e acompanhamento da pessoa em quimioterapia sao assumidos pelo
membro da familia prestador de cuidados como uma forma de manifestar o apoio
ao seu familiar, para que sinta que nao esta sé. O acompanhamento da pessoa é
também entendido como um meio de promover a seguranca desta, integrando-a no
ambiente fisico e no sistema de cuidados, pois o ambiente hospitalar é considerado
hostil pelas suas dimensdes, pela presenca de elevadores, de circuitos a percorrer e
de pessoas desconhecidas. A integra¢ao da pessoa na unidade de salude e na organi-
zacdo do sistema de cuidados, especialmente quando esta é idosa, é uma atividade
percecionada como importante, pelo membro da familia prestador de cuidados.

Acho importante acompanhd-lo [hospital de dia] porque ele jd passa tanto tempo
sozinho e ainda ter que vir para aqui sozinho. Assim, ao menos venho com ele e ele
jd ndo fica tanto tempo so. (Entrev. MFPC 12)

“Hoje tive que vir a acompanhd-lo, ele pediu-me para vir porque ndo se sentia bem
e estava com algum receio de vir s6.” (P 10.04.19)

Contudo, o acompanhamento do familiar ao hospital é uma atividade que conso-
me tempo e altera a dinamica familiar pelo que, alguns membros da familia presta-
dores de cuidados, apds compreenderem o programa terapéutico, fazem a gestao
dos dias em que consideram importante acompanhar o seu familiar. Nos dias em
que ndo acompanham o familiar ao hospital de dia, aproveitam para organizar a
vida doméstica e descansar para que assim lhe possam dar uma maior atencao.

Eu considero importante. Importante [acompanhamento] a segunda-feira, mas
amanhd ja ndo é tdo importante, porque amanhd ela vem na cadeira de rodas até a
sala de tratamento, entra ali, fica ali o tempo todo, sai dali e vai para a ambuldncia.
Na ambuléncia, ela vai atrds e eu a frente. E por outro lado, quer dizer, mesmo ela
também estd de acordo que, para ndo ser, também, tdo pesado para mim a viagem.
E também é um bocadito, eu andar por aqui duas ou trés horas. Ld sempre descanso

122



CAPITULO Ill— APRESENTAGAO DOS DADOS E ANALISE DOS RESULTADOS

mais um bocadito e nGio me levanto tdo cedo. Sempre vou fazendo alguma coisa, hd
sempre alguma coisita para fazer. Vou fazendo, vou pondo em ordem isto ou aquilo,
para depois lhe poder dar ateng¢do. (Entrev. MFPC 9)

Também a pessoa em quimioterapia menciona que vir acompanhada por um fa-
miliar é importante, uma vez que ajuda a distrair-se e lhe permite vir em trans-
porte préprio, o que nado seria exequivel caso viesse sozinha, na medida em que
na viagem de regresso ja experiencia alguns efeitos secundarios. Outras preferem
vir sozinhas, considerando que ndo tém necessidade de sobrecarregar o familiar,
porque estdo bem e ndo experienciam efeitos secundarios significativos que as
impecam de vir sozinhas; preservam a sua autonomia.

Os cuidados fornecidos pelo membro da familia prestador de cuidados a pessoa
dependente, em resposta a exigéncia do autocuidado terapéutico, modificaram-
-se ao longo do tempo, em fung¢do do nivel de dependéncia da pessoa, da sua
capacidade para satisfazer os seus proprios requisitos de autocuidado universais,
de desenvolvimento e de desvio de satde e da concecdo de cuidados do membro
da familia prestador de cuidados. A organizacdo dos cuidados desenvolve-se em
redor dos tempos da diade.

Relativamente aos requisitos de autocuidado universais, os quais refletem as ne-
cessidades humanas basicas, a natureza da acdao desenvolvida pelo membro da
familia prestador de cuidados oscilou entre a ajuda e a execugdo da agao. Quanto
as acOes executadas pelo membro da familia prestador de cuidados estas foram:
alimentar, vestir/despir, dar banho e levantar/deitar.

Alimentar a pessoa torna-se um cuidado dificil, ndo pela incapacidade da pessoa
em autocuidar-se, mas pela diminui¢ao de apetite que a pessoa apresenta. A pre-
ocupacdo em alimentar o familiar, pois sabe que a condi¢ao nutricional influencia
a realizacdo ou ndo do protocolo terapéutico, é expressa no ato de dar de comer
na boca, pois desta forma garante que ha alguma ingestdo de alimentos. Esta difi-
culdade é acrescida quando estdo presentes outros focos de atencdo, como uma
lesdo oncoldgica da face, ou lesdes na mucosa oral decorrentes dos efeitos secun-
darios da quimioterapia e que interferem na capacidade em se alimentar.

Vestir/despir e dar banho sdo também acdes complexas porque exigem capacida-
de fisica e, a medida que o tempo passa, o cansaco experienciado pelo membro da
familia prestador de cuidados faz diminuir a sua capacidade fisica, tornando mais
dificil a realizacdo destes autocuidados. As a¢des sdao também dificultadas pelas
condi¢des do ambiente fisico do domicilio. As barreiras arquitetdnicas apontadas
no inicio deste capitulo, mormente a presenca de escadas, a localizacdo da casa de
banho num piso diferente do quarto, a dificuldade no acesso a banheira ou ao po-
libam e a consequente logistica mobilizada na (re)criacdo do espaco/organizacdo
do ambiente, associadas ao estado de vulnerabilidade da pessoa dependente e ao
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medo em a mobilizar pelo receio em causar dano, modificam a componente da
acao, adequando-a ao contexto da situacdo. Cuidar da higiene da pessoa envolve,
da parte do membro da familia prestador de cuidados, uma intencdo que vai para
além da mera limpeza do corpo: visa o seu bem-estar e conforto e é expressa no
cuidado diario colocado na realizacdo de cuidados de higiene parciais, a noite.

(...) vesti-lo, despi-lo, s6 que cada vez é mais dificil porque cada vez, ando mais can-
sada. Esta situagdo jd se arrasta hd muito tempo, hd quase um ano. (...) O que mais
me custa fazer é cal¢d-lo porque tenho que me ajoelhar e como me doi muito as
costas é muito dificil e depois ele também ndo dd jeito nenhum para calgar, parece
que tem os pés todos partidos, ndo tem massa muscular para sequrar os pés. Depois
ainda tenho que lhe massajar os pés. (Entrev. MFPC 12)

Tenho que a lavar no quarto, numa bacia que Id temos da roupa porque ela ainda
ndo consegue descer as escadas. (...) Todos os dias a noite a lavo por baixo, ndo lhe
dou banho todos os dias, mas todos os dias a lavo por baixo para ela dormir melhor
(...) Nessa altura ela ndo se podia virar, ndo se podia virar por causa do gesso e so
Ihe passava um pano. (Entrev. MFPC 13)

Quando o estado funcional da pessoa se modifica, tornando-se menos dependen-
te, as agbes do membro da familia prestador de cuidados visam assistir a pessoa
em quimioterapia, na higiene, no comer e beber, erguer-se, transferir-se, posicio-
nar-se e deambular. Na interacdo que estabelece com o familiar, o membro da
familia prestador de cuidados observa as respostas da pessoa, tem em conta as
suas necessidades em matéria de saude e as suas preferéncias, constituindo, estes
aspetos, indicadores para o agir. No processo de ajustamento dos cuidados a pes-
soa, tém ainda em conta o estado funcional desta e a prevencdo de complicacdes.
Neste sentido, passam a introduzir pequenas refeicbes entre as principais, a ter
em atencdo a hidratacdo, recorrendo a diferentes estratégias (ingestdo de sumo
de fruta e chd) e a confecionar as refeicdes de acordo com a prescri¢do e as neces-
sidades da pessoa.

Tem que beber muita dgua e ndo pode comer assim comidas com muito sal. Pronto,
tem que ser a comida assim moderada (...) a dgua ela ndo bebia, ao principio quan-
do ela foi operada, ai o que nds passdmos! Entdo fazia muito chd, eu fazia sempre
muito chd, eu tinha sempre chd quentinho no termo para ela beber. “Beba chd, beba
chd!” ela bebia, pouco, porque eu acho que ndo lhe faz mal, pronto é assim. (Entrev.
MFPC 14)

A protecdo da pessoa e a promoc¢do do seu bem-estar sdo uma preocupagao cons-
tante, manifestada no ajustamento das a¢des a pessoa e numa atitude de vigilan-
cia continua. O membro da familia prestador de cuidados esta atento a manifesta-
¢Oes de sinais e sintomas, e situacdes que posam constituir um risco para a salde
da pessoa.

Mesmo de noite eu sinto-o a tossir, a tossir, eu levanto-me da cama, eu vou ld espreitd-lo
e tudo. E que uma pessoa anda sempre sobressaltada, é uma coisa. (Entrev. MFPC 2)
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Com a mudanca do estado de saude e as medidas terapéuticas instituidas, a diade
é confrontada com novos e adicionais cuidados. Os requisitos de autocuidado de
desvio de saude estdo relacionados com a gestdo do regime terapéutico, otimiza-
¢do de cateter e mudanca de dispositivos. Dada a complexidade dos esquemas
terapéuticos e o comprometimento cognitivo da pessoa, a gestdo da terapéutica
passa a ser uma atividade da quase exclusiva responsabilidade do membro da fa-
milia prestador de cuidados. Nas situagdes em que hd o envolvimento de outro
elemento externo a diade, no processo de cuidar, a organizacao da terapéutica é
feita semanalmente, socorrendo-se o prestador de cuidados de dispositivos (caixa
de comprimidos semanal) que |he facilitem o controlo da medicacdo para asse-
gurar o cumprimento do regime terapéutico prescrito e, tornando-o, simultane-
amente, mais facil. A gestdo da medicacdo passa ainda pela gestdo dos efeitos
secunddrios da mesma.

A este nivel, gestdao do regime terapéutico, o membro da familia prestador de cui-
dados assume também o papel de interlocutor junto do médico, no sentido de
ajustar os farmacos as necessidades do familiar.

A administracdao de medicamentos por via injetavel é um dos procedimentos di-
ficeis de realizar, pelo medo em causar dano. Nessa situacao, outro elemento da
familia assume a realiza¢do do procedimento.

(...) € a D que faz, [administracdo da fraxiparinal, a D até puxa para trds para ver se
vem sangue, se apanhou algum vaso, tudo lindamente bem. A D estd a cuidar do pai
a 100%. (Entrev. MFPC 4)

A doenca oncolédgica, ao constituir um evento de vida adverso, e ao afetar emocio-
nalmente a pessoa, leva a que as agdes/interagdo proporcionadas pelo membro da
familia prestador de cuidados se situem também ao nivel do autocuidado de desen-
volvimento. A natureza da interacdo estabelecida visa promover a esperanca, a von-
tade para viver, ndo deixar o outro desanimar para que nao deixe de lutar pela vida.

Os membros da familia prestadores de cuidados adotam uma atitude positiva,
mobilizando vdrias estratégias de acordo com a singularidade de cada situacao.
Estimulam a pessoa a usar as capacidades funcionais que ainda detém, ajudam-na
a valorizar os aspetos positivos da situacdo, minimizando os negativos como os
efeitos colaterais da terapéutica. Ajudam-na a encontrar um sentido para a vida,
apelando aos objetivos que (o familiar) ainda tem por cumprir. Centralizam os di-
alogos nos aspetos positivos da vida, como o nascimento de uma crianga, ocultam
informacado que consideram poder ser prejudicial para o familiar, entendendo que
a transmissao ndo acrescenta nenhum beneficio para a pessoa, nem interfere posi-
tivamente no processo de cuidados. A atitude do membro da familia prestador de
cuidados pauta-se por transmitir forca e seguranca, acima de tudo, por expressar
gue a pessoa ndo esta sé na vivéncia do processo.
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Quando ela nascer [Neta da PQ] a gente... Ainda ontem a filha trouxe umas pegas
de roupa e esteve a mostrar, rimos muito e ela toda satisfeita, toda alegre. So fala-
mos em coisas que veja que a fazem distrair e a fazem feliz. Na doencga, é so vencer!
(Entrev. MFPC 1)

A mde sorri e diz: “Vim para lhe dar for¢ca porque estd triste por causa do cabelo,
mas o que é preciso é que fique boa.” (P1 09.04.20)

O membro da familia prestador de cuidados valoriza de, forma significativa, a afe-
tividade, pelo que as ag¢des se revestem de afetos, até porque sabem que o seu
familiar podera viver pouco tempo, pelo que o tempo que lhes resta tem que ser
bem aproveitado, isto é, envolto em mimos. Considera que a afetividade que colo-
ca na ac¢do potencia o efeito do cuidado, isto €, potencia o resultado. Como refere
um membro da familia prestador de cuidados, sdo 0os mimos com que presenteia a
pessoa que fazem com que esta tenha mais forga para viver. A afetividade transmi-
tida pelo membro da familia prestador de cuidados, no processo de cuidar, é reco-
nhecida e valorizada pela pessoa cuidada, nos seus discursos. Expressa-se também
no tom de voz, suave e pausado, e no sorriso com que falam sobre o assunto, refe-
rindo como esses cuidados sdo importantes para o seu bem-estar.

E as minhas filhas irem para I e chamd-la e dizerem: “Eu venho levar isto para tu
comeres tia! A minha mde fez um bolo e agora tens que comer uma fatia”. Ela quase
que nem engole, mas... Id faz um esforco. Eu acho que todos os mimos que a gente
dd a estas pessoas fazem com que elas tenham muito mais forga de viver. Se a gente
as desprezar morrem num instante.” (Entrev. MFPC 7)

“A minha filha cuida muito bem de mim, ela estd sempre preocupada comigo, até
quando estou a descansar, a minha filha vai silenciosamente até ao meu quarto,
e beija-me. Sabe Sra. enfermeira é tdo bom ela vir dar-me beijinhos, ela tem sido
incansavel!” [sorri] (P1 09.12.07)

O cuidado doméstico é assumido pelo membro da familia prestador de cuidados
guando a pessoa dependente é do sexo feminino. A impossibilidade desta em re-
alizar o trabalho doméstico leva a que o mesmo seja assegurado pelo membro da
familia prestador de cuidados, o que resulta em trabalho acrescido, realizado, por
vezes, no tempo destinado ao seu descanso. Neste dominio, as a¢Oes realizadas
pelo membro da familia prestador de cuidados vao desde a preparacao das refei-
¢Oes, ao tratamento da roupa (lavar e passar a ferro) até a arrumacao e limpeza da
casa, com vista a manutenc¢ao do asseio e da ordem familiar.

As vezes eu deito-me [marido da PQ, pai do MFPC] Id pelas onze horas da noite e por
vezes acordo pelas 2/3horas da manhd e Id estd ele a passar a ferro. Nunca me faltou
uma roupa para vestir, nunca quis vestir uma camisa e que ndo tivesse. (P110.01.25)

A doenga e o processo de cuidar tém como consequéncia a restrigao dos contac-
tos sociais, a mudanga nas dinamicas familiares e a necessidade de adaptacdo do
ambiente arquitetonico a um espago de cuidado.
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O papel de cuidador exige do membro da familia prestador de cuidados uma aten-
¢do e um cuidado constante e, ao constituirem novas exigéncias para a pessoa,
estas tém de as compaginar com os papéis e as atividades que até ai desenvol-
viam. Ainda que no processo de cuidar ocorra o envolvimento de outros atores, a
responsabilidade dos cuidados ao recair sobre o membro da familia prestador de
cuidados leva a que o seu tempo passe a estar completamente preenchido, ocasio-
nando a restricao dos contactos sociais.

A dificuldade experienciada relativamente a disponibilidade de tempo ndo per-
mite a este ator social preservar os contactos sociais e a vida social que até ai
desenvolvia. Esta restricdo experienciada estende-se a outros membros da familia.
A necessidade de um acompanhamento continuo e a consequente permanéncia
em casa gera, no membro da familia prestador de cuidados, o sentimento de estar
“preso” no seu domicilio e fomenta o seu isolamento, o que se torna particular-
mente dificil qguando este reconhece que tem necessidade de sair e interagir com
outros agentes sociais para preservar a sua saude mental.

Eu preciso de sair, preciso de espairecer, de conversar, de arejar a cabeca néo é!
Desde ai [agosto] nunca mais fiz nada, tem sido casa trabalho, trabalho casa, nun-
ca mais, nem fins-de-semana, nem nada, para ndo deixar a mde sozinha. (Entrev.
MFPC 10)

Ja no caso da pessoa dependente, a restricdo dos contactos sociais ocorre devido as
barreiras arquitetdnicas presentes no domicilio. Na impossibilidade de sair de casa
devido as limitagdes na mobilidade que o impedem de descer escadas, ou a incapa-
cidade fisica do membro da familia prestador de cuidados para o ajudar a ultrapassar
esta barreira, a pessoa sente-se inibida em solicitar ajuda dos agentes sociais para
gue possa sair de casa e ir passear. Solicita ajuda, unicamente, para se deslocar a ins-
tituicdo de saude, representando estes momentos, por vezes, 0os Unicos momentos
de interacdo com outros agentes sociais, para além da familia restrita.

N6s vivemos num segundo andar sem elevador, para sairmos temos que chamar os
bombeiros e quando regressamos telefonamos e os bombeiros vém e levam-no em
peso na cadeira de rodas, pega um bombeiro de cada lado da cadeira, até casa.”
Desde que ele estd doente, hd mais ou menos um ano, ele so saiu duas vezes para
passear, ndo quer incomodar os bombeiros, ndo é fdcil! (Pl 10.04.19)

As mudancas geradas com o processo de doenca e o assumir do processo de cui-
dar repercutem-se também ao nivel das dinamicas familiares. Num olhar minu-
cioso sobre as trajetérias destas dezasseis diades, registam-se trés padrées que
conduzem a mudancas diferentes.

Nas diades em que ndo ha coabitacdo, o membro da familia prestador de cuidados,
ao despender grande parte do seu tempo em casa da pessoa, passa a organizar a
sua vida familiar de forma a conciliar as atividades domésticas do seu agregado
familiar com a necessidade de se ausentar deste para poder cuidar do familiar.
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Assiste-se a colaboracdo dos outros elementos do agregado familiar nas tarefas
domeésticas, especialmente na realizacdo das refeicdes. O membro da familia pres-
tador de cuidados coloca as outras atividades domésticas num segundo plano.

Nas diades em que passa a haver coabita¢do, as mudancas ocorrem pela inser¢do
da pessoa em quimioterapia no agregado do prestador de cuidados, quando este
ja se tinha autonomizado. Para além da interferéncia no espaco fisico, ha também
a interferéncia na autonomia da pessoa, o que gera, por vezes, um clima de tensao
e conflito entre os elementos da diade ou entre o membro da familia prestador de
cuidados e os outros elementos do agregado familiar.

Depois foi muito dificil [mudanca da mae para casa], porque como lhe digo foi mui-
to tempo a viver sozinha, e isso... (...) Ela sempre mandou, também mandou nela
propria e eu ndo podia e cheguei a zangar-me com ela, tive que impor algumas re-
gras. (...) Depois foi a interferéncia do espago, mais a interferéncia das vontades, (...)
efetivamente a minha vida é cuidar dela, é ir as compras, ir para casa cuidar, fazer
almogo. (Entrev. MFPC 8)

Nos agregados familiares em que os elementos da diade pertencem ao mesmo
agregado, as mudancas na dindmica familiar ocorrem pela assuncdo das ativida-
des desempenhadas pela pessoa dependente, ocasionando uma sobrecarga de
trabalho para o membro da familia prestador de cuidados. As mudancas também
ocorrem em virtude da pessoa dependente passar agora a estar em casa perma-
nentemente e querer assumir o papel que foi assumido, ao longo do tempo, por
outro elemento do agregado familiar. Estes aspetos sdao, também eles, geradores
de tensao e de conflito intrafamiliar.

NGs s6 nos viamos ao fim de semana, telefondvamos duas e trés vezes ao dia, tudo
bem. Ao fim de semana acho que era sempre namoro, ndo é. (...) as minhas filhas
foram praticamente cridas sem pai. (...) A D [filha] diz: “Agora é que eu tenho pai a
tempo inteiro”. (Entrev. MFPC 4)

Como vimos no inicio deste capitulo, uma das condi¢cdes que interfere com
o processo de cuidar sdao as barreiras arquitetdnicas presentes no domicilio.
Este facto gera no prestador de cuidados a necessidade de adaptar o ambien-
te arquitetdnico, de forma a torna-lo um espaco que lhe permita cuidar do
familiar em casa e que torne o processo de cuidar mais facil e seguro. Algumas
das modificacdes ocorrem aquando da vinda do familiar para o domicilio do
prestador de cuidados. Face a necessidade de criar um espaco especifico para
o familiar, o membro da familia modifica o espaco originalmente concebido
para uma outra funcao, facultando, assim, ao familiar, a possibilidade de usu-
fruir de um espaco seu e de o (re)criar com os seus pertences. Estas mudan-
cas excedem a simples mudanca arquitetdnica; elas representam o inicio das
mudangas das dinamicas familiares operadas.
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Uma das trés casas de banho que tinha, era a casa de banho do chamado quarto
da criada, foi desfazer-me dessa parte e alterd-la para um quarto para ela, para ter
o0 seu cantinho, para ter as suas coisinhas e isso pronto esse foi o primeiro embate.
(Entrev. MFPC 8)

O processo de adaptacao do espaco habitacional a um espaco de cuidar ocorre, so-
bretudo, nos espacos onde este se desenrola: o quarto e a casa de banho. Se alguns
membros da familia prestadores de cuidados implementam as transformacdes a
medida que sentem necessidade, outros antecipam as mudancas face a observacdo
das respostas do seu familiar ao processo de doenca, perspetivando a introducdo de
adaptacgGes que respondam as necessidades do seu familiar. Algumas destas mudan-
¢as sdo pontuais, como a colocacdo de dispositivos para urinar (cadeira sanitaria e
bacio alto), campainha, luz de presenca e a colocacdo de bacias para os cuidados de
higiene. Outras implicam a realizagdo de rampas para acesso aos espacos fisicos e a
mudanca de mobiliario, nomeadamente cama hospitalar com sistema de elevacao,
grades, mesa de refeicOes e cadeira de descanso. A colocacdo de uma cama hospita-
lar gera outras mudangas, como a separag¢ado do casal quando a pessoa dependente
¢ casada. Estes passam a dormir em camas separadas.

Quando as mudancas implicam a realizacdo de obras, os prestadores de cuidados
optam pela introdugdo de algumas adaptac¢des pelos efeitos nefastos que as obras
acarretariam para a pessoa dependente. Como referimos, algumas das mudancas
tém em vista responder as necessidades do doente, outras as necessidades do
membro da familia prestador de cuidados, facilitando o cuidado (construcdo de
rampas para acesso e a colocacdo de campainha) e a realizacdo das atividades
domeésticas.

Providenciei uma luz de presenga. A minha mde fica com ele, colocdmos a cama do
hospital e a minha mde dorme na cama ao lado. Eu estou Id, s6 que realmente ndo
estou no quarto, eu vou dar-lhe o jantar, vou dar a medicag¢do mas depois tenho a
cozinha para arrumar, depois venho para a cozinha e estou ali por pertinho. (Entrev.
MFPC 5)

Em resumo, podemos dizer que na trajetéria dos cuidados proporcionados pelo
membro da familia prestador de cuidados a pessoa dependente, diferentes fa-
tores atuam no sentido de facilitar ou dificultar o processo, destacando-se o(s)
ambiente(s), o suporte familiar e social e a situa¢do de dependéncia/independén-
cia da pessoa em quimioterapia, como se pode observar no diagrama 6.
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Diagrama 6: Esquema sintese da categoria Exigéncias da situacao

Condiiﬁes causais' Agées[lntera;ées" Conseﬁuéncias '

arquiteténico e « Transporte e o Restrigdo dos
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desvio de satde- arquitetdnico
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da pessoa em ¢ Cuidado doméstico

programa de

Influéncia

O domicilio, ao ndo estar arquitetonicamente concebido para um espaco de cuidar
de uma pessoa em situacao de dependéncia, constitui um fator dificultador do
processo, contribuindo também para potenciar a soliddo da pessoa dependente.
No entanto, este é o lugar reconhecido, pelo membro da familia prestador de cui-
dados, como o espaco da pessoa; dai a preocupacdo destes elementos na recria-
¢do do espaco quando a pessoa é integrada no seu agregado familiar.

O ambiente institucional pode funcionar como um fator amortecedor e promotor
do processo de transicdo situacional vivido pelo membro da familia prestador de
cuidados, e de saude/doenca vivido pela pessoa em quimioterapia. Isto ocorre
pela interacdo estabelecida entre os elementos da diade, os profissionais de saude
e outros atores sociais. O suporte familiar, ao constituir o ponto de ancoragem da
diade, constitui um dos pilares neste processo. Também o suporte social adquire
relevancia para as diades, particularmente quando o suporte familiar é mais res-
trito. O estado funcional da pessoa em quimioterapia é um preditor do tipo de
atendimento a pessoa dependente, modificando-se ao longo do tempo em res-
posta ao processo de doenga e tratamento, tornando-se a pessoa mais ou menos
dependente em fungdo deste.

As acbes/interacbes proporcionadas a pessoa quimioterapia, pelo membro da fa-
milia prestador de cuidados, dirigem-se a trés areas: transporte e acompanhamen-
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to da pessoa em quimioterapia ao hospital de dia, atendimento no autocuidado
terapéutico e substituicdo da pessoa na realizacdo das atividades domésticas. As
acOes desenvolvidas visam satisfazer as exigéncias de autocuidado terapéutico da
pessoa dependente, promover o bem-estar e prevenir e minimizar complicacdes.
Para alguns membros da familia prestadores de cuidados, o seu agir é envolvido
em afetividade, por considerarem que os afetos sao um nutriente essencial nesta
etapa da vida.

O processo de cuidar traz algumas mudancas resultantes, quer da necessidade de
adequar o domicilio ao processo de cuidar e as necessidades da pessoa depen-
dente, quer devido a incorporac¢do da pessoa dependente na estrutura familiar,
guando esta ja se tinha autonomizado. Mas as mudangas também surgem como
resultado da necessidade de conciliacdo da vida familiar e do processo de cuidar,
tendo a pessoa uma menor disponibilidade para si e para os outros elementos do
agregado familiar. Em sintese as consequéncias geradas situam-se ao nivel da res-
tricdo dos contactos sociais, mudancas nas dinamicas familiares e necessidade de
adaptacdo do ambiente arquitetdnico.

As exigéncias da situacdo cruzam-se, dimensionalmente, com o padrdo de cuidado
(Diagrama 7). Quando o status funcional da pessoa em quimioterapia se modifi-
ca, interferindo na capacidade deste para cuidar de si, tornando-se socialmente
dependente em termos de cuidados, ocorre a transicao da agéncia de autocuida-
do passando esta a ser assumida pelo membro da familia prestador de cuidados.
Esta transicdo pode ocorrer integralmente, ou num sistema de colaboracdo com
a pessoa dependente, de acordo com a sua capacidade funcional, ocorrendo uma
complementaridade entre os cuidados proporcionados pelo membro da familia
prestador de cuidados e a capacidade da pessoa para cuidar de si.

Na passagem da agéncia de autocuidado para o membro da familia prestador de
cuidados, este, por vezes, recorre a ajuda de outros atores sociais (padrdo em
rede) sendo o sistema de cuidados desenvolvido, nesta situacdo, por duas ou mais
pessoas. A passagem de um padrao de autocuidado para um colaborativo ou cen-
trado no membro da familia prestador de cuidados ou em rede, é acompanhado
também de uma mudanca no tipo de acao, o «assiste» para o «executa».
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Diagrama 7: llustra¢do do cruzamento entre as categorias

— Exigéncias da situagdo e Padrdo de cuidados.

2.5—PROCESSOS E SUBPROCESSOS

De modo a responder as exigéncias da situacdo, o membro da familia, ao longo
do exercicio do papel de prestador de cuidados, mobiliza um conjunto de estraté-
gias: faz ajustamentos, trabalha com a pessoa em quimioterapia, gere recursos,
navega no sistema de cuidados de satide, monitoriza, interpreta, toma decisées,
implementa e empreende a agao.

O processo de adaptacdo a situacdo leva a que o membro da familia prestador de
cuidados faga ajustamentos no seu dia-a-dia, no projeto de vida, perspetivando a
possibilidade de vir a introduzir mudancas e, ainda, no modo como interage com
a pessoa cuidada.

Os reajustamentos no projeto de vida ocorrem sobretudo ao nivel do trabalho.
As realidades experienciadas por cada diade, sendo diferentes, fazem emergir
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diferentes cendrios, de acordo com o contexto que a envolve. Assim, alguns
membros da familia prestadores de cuidados tiveram necessidade de diminuir
as horas de trabalho fora de casa, outros abandonaram temporariamente o
trabalho ou ndo aceitaram um emprego para poderem assumir cuidar do seu
familiar, enquanto outros passaram a trabalhar fora de casa quando a pessoa
responsavel pelo orcamento familiar foi a que adoeceu. Houve ainda aqueles que
perspetivaram a possibilidade de recorrerem aos apoios consignados na lei. Os
membros da familia, que deixaram de trabalhar ou que passaram a trabalhar fora
de casa, sdo os que revelam mais dificuldades em se adaptarem as mudangas,
pois, como refere um dos elementos, a sua vida passou a confinar-se ao cuidar.

(...) efetivamente a minha vida é cuidar dela, é ir as compras, ir para casa cuidar,
fazer o almogo. Agora sou dona de casa, o que é complicado, é muito complicado,
porque eu ndo era assim. (Entrev. MFPC 8)

O caracter pragmatico com que analisam a situacdo, ndo diminuindo as dificulda-
des que experienciam, parece ajuda-los a aceitarem-na.

E se calhar para mim também foi dificil, mas eu sei que tenho ir, tenho que o fazer,
porque alguém tem que trabalhar. (Entrev. MFPC 4)

Os reajustamentos ocorrem também ao nivel da atencdo dispensada aos outros
elementos da familia. Sendo o tempo diario canalizado na atengao ao familiar em
guimioterapia, procuram ajustar a dindmica familiar de modo a preservar alguns
habitos, como por exemplo, manter um periodo de férias com as criangas, mesmo
indo sé um dos elementos conjugais.

Outro dos processos de ajustamento passa por (re)organizar as atividades do dia-
-a-dia. Este processo emerge da autoanalise que o membro da familia prestador
de cuidados faz sobre todo o contexto. Ao reconhecer que hd momentos em que
a pessoa em quimioterapia pode estar acompanhada por outros elementos da fa-
milia ou até mesmo pelos profissionais de salde, considera que, nesses periodos,
ndo necessita da sua atencdo. Assim, nesses espacos temporais organiza as suas
atividades domésticas e as atividades que realizava até ai e que considera relevan-
te continuar a desenvolver. Utiliza o fim-de-semana para as realizar uma vez que
durante este periodo a pessoa em quimioterapia tem a companhia dos elementos
do seu agregado familiar. Esta realidade nota-se sobretudo quando os elementos
da diade ndo pertencem ao mesmo agregado doméstico.

Outros rentabilizam o tempo da vinda, ao hospital de dia, da pessoa em quimio-
terapia para fazerem as compras, enquanto esta realiza o protocolo terapéutico.
Outros ainda organizam, a noite, o trabalho doméstico de forma a assegurar o dia-
-a-dia dos elementos do seu agregado doméstico.

A noite, jd deixo tudo organizado para o meu marido e ele é uma pessoa que tam-
bém... pronto, comida e assim, deixo tudo organizado. Como eu deixo tudo organi-
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zado ele aquece e depois vou até a casa dela por volta das dez, onze horas, depende.
(Entrev. MFPC 14)

Na organizacdo das atividades, alguns membros da familia evidenciam utilizar al-
gumas estratégias de coping no sentido da promocdo do seu bem-estar. Neste sen-
tido, alguns destes referem, como estratégia, planear as atividades e o cuidado ao
familiar de forma a ter um tempo para si. Por exemplo, a noite, depois do familiar
ter jantado, vao ao café ou fazem-no durante o dia quando percecionam estarem
mais desanimados. Para alguns, a estabilidade emocional é conseguida através da
preservacdo de habitos anteriores, como visitar pessoas significativas onde podem
verbalizar as suas inquietacGes e fazer a catarse das suas angustias.

Utilizam ainda como estratégia a ndo realizacdo das compras todas de uma soé vez.
Repartem a ida as compras para que assim possam sair diariamente de casa. Esta
decisdo obriga-os a arranjarem-se e a proporcionar um tempo para si. Num dos ca-
sos, 0 membro da familia ajusta os cuidados ao familiar de forma a poder usufruir
do mesmo no final do dia. Este tempo é fundamental para o equilibrio emocional.

Agora faco uma coisa, que é: todos os dias vou ter que ir as compras, para me ar-
ranjar, para sair, para tomar a bica porque de outra maneira ndo! (Entrev. MFPC 8)

A (re)organizagdo das atividades domésticas e pessoais, e dos cuidados ao fami-
liar, estende-se também aos elementos da familia que colaboram no processo de
cuidar.

O reajustamento passa ainda por reorientar as prioridades. Na hierarquia das prio-
ridades do membro da familia prestador de cuidados, o cuidado ao familiar surge
como a prioridade major, passando as atividades domésticas e de lazer para se-
gundo plano.

Relativamente ao processo de ajustamento a pessoa, no sentido da facilitacao
do processo de cuidar, a utilizacdo de estratégias situa-se também ao nivel da
interacdo com a pessoa em quimioterapia e passa por mobilizar o humor e a
criatividade. Esta ultima aptiddo permite a conversdao de recursos, em ajudas
técnicas, referidas no subcapitulo das respostas do membro da familia presta-
dor de cuidados. A criatividade revela o envolvimento e o comprometimento
no processo de cuidados, deixando perceber como o prestador de cuidados co-
nhece e valoriza as necessidades da pessoa. As adapta¢des ocorrem como uma
resposta as necessidades experienciadas na agdo/interagdo com o familiar e na
ndo adaptagao do domicilio como um espacgo de cuidar. O humor é um recurso
utilizado com o intuito de suavizar a situacdo, relativizar os aspetos negativos
e evidenciar os positivos; cria uma atmosfera relaxante ao gerar na pessoa o
sorriso e o riso, aliviando a dor e os sentimentos negativos decorrentes da
situacdo. Esta estratégica minimiza a tensdo e torna a situacao menos dificil.
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Ela queixa-se de qualquer coisa, eu brinco e ela responde e eu vou buscar outra coisa
e pronto. (...) Para ela acaba por nédo lhe faltar nada porque a falta de paciéncia, Id
estd, arranjei a coisa de brincar com a situagdo. (Entrev. MFPC 8)

A cuidadora diz: “O que vale é que levamos a situagdo a brincar, sendo era dificil.
Somos so as duas.” (P109.10.07)

De maneira a obter os efeitos desejados, o membro da familia prestador de cuida-
dos adequa os cuidados a pessoa, tendo em conta o seu bem-estar, as necessida-
des face ao tratamento e as limitagGes decorrentes da situagao clinica. Este pro-
cesso de ajustamento observa-se ao nivel dos cuidados de higiene e conforto, ali-
mentacao, atividade fisica e comunica¢do. No primeiro caso, modifica os hordrios
dos cuidados em fung¢do da temperatura ambiente e da necessidade de repouso,
como levantar a pessoa apds o almoco por este ser o periodo do dia mais quente.
No segundo, harmoniza o regime alimentar de forma a ajusta-lo as necessidades
impostas pelo tratamento, bem como a confecdo dos alimentos. Neste dominio, al-
guns membros referem diminuir a quantidade de hidratos de carbono e aumentar o
consumo de vegetais, proteinas e vitaminas. Ha ainda um cuidado acrescido ao nivel
da hidratacao, procurando assegurar a ingestao de liquidos sob a forma de cha e su-
mos. Tém a preocupacado de fracionar as refei¢cdes, tendo em conta a diminuicdo do
apetite, a tolerancia géstrica e a diminuicdo do periodo de jejum. Em alguns casos, a
adequacdo envolve também a modificacdo da consisténcia dos alimentos.

No que respeita a atividade fisica, e tendo em conta a sua importancia, o mem-
bro da familia preocupa-se em levar o seu familiar a passear para que deambule,
ajustando o ritmo da marcha as condicdes do mesmo. A integracdo didria desta
atividade resulta em sobrecarga, especialmente quando tem de conciliar com a
atividade laboral e doméstica.

(...) é uma pessoa muito parada, é preciso tird-lo de casa a forga Sra. enfermeira. Eu
as vezes chego e também venho estoirada e também queria se calhar era sentar-
-me e ndo, so poiso as coisas e digo-lhe: ‘Vd veste-te, vamos embora, vamos andar.
(Entrev. MFPC 4)

Do ponto de vista da comunicacdo, adapta a linguagem, o tom de voz e a men-
sagem de acordo com o conhecimento que detém sobre a pessoa, de forma a
potencia-la e ajusta-la em fungdo do contexto, estendendo-se também a interacao
da pessoa com os outros. Se nuns casos usa um tom imperativo para que a sua
mensagem seja aceite pelo familiar, noutros, a adaptacdao da comunicacdo pas-
sa pela omissdo de informacdo, quando consideram que esta ndo traz beneficios,
bem pelo contrario, pode perturbar emocionalmente o seu familiar.

Ele sabe que o senhor morreu, sé ndo sabe, é que estd a dormir na cama dele, na
cama que ele tinha em casa. (...) Disse aos meus irmdos que evitdvamos dizer isso,
ndo era mentira, era omitir porque acho que ele tem ..., achei que era mais uma
coisita que lhe ia transtornar a cabega. (Entrev. MFPC 5)
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Ainda ao nivel dos subprocessos, equilibra as multiplas exigéncias no sentido da
harmonizacao das suas atividades e do processo de cuidar. Esta conciliacdo, es-
pecialmente para os membros da familia que trabalham fora de casa, implica le-
vantar mais cedo para ter tempo de cuidar da pessoa, confecionar e acondicionar
as refeicOes, e preparar a medicacdo por forma a assegurar a continuidade dos
cuidados e a manter o equilibrio familiar. No inicio, este processo de ajustamento
é dificil, mas a medida que a pessoa incorpora a organizac¢do, torna-se mais facil.
Tenho que me levantar mais cedo e deixar tudo preparado. Tenho que deixar a comi-
da feita e jd nos pratos na banca junto ao micro-ondas que é para depois ele poder
aquecer. (...) De manhd tenho que o lavar, vestir e deixar jd com o pequeno-almogo
tomado. (...) Ao principio, no inicio quando o meu marido ficou doente, foi muito

dificil cuidar dele e trabalhar mas agora jd entrei no esquema, jé me organizo. (En-
trev. MFPC 12)

O membro da familia prestador de cuidados reconhece a importancia de trabalhar
com a pessoa em quimioterapia. Neste sentido, negoceia com ela os cuidados,
especialmente quando estes se inserem no ambito da invasdo da privacidade, res-
peitando o seu pudor. Hd uma preocupacgao por respeitar o outro, pelo que a par-
tilha da decisdao com a pessoa cuidada é a estratégia usada para poder concretizar
os cuidados que implicam a invasao da intimidade, como os cuidados de higiene
e conforto e eliminacdo, em que ha exposicdo e contacto com o corpo da pessoa,
especialmente se for de uma geragao anterior. Esta postura assenta no reconheci-
mento do valor ontolégico da pessoa.

O processo de negociacao abrange também ajuste de habitos de vida da pessoa
com vista a aceitagdo da mudanga.

(...) eu e a minha irmd até queriamos que ela fosse viver connosco mas ela ndo quer.
Ela quer ser independente. Entdo combindmos com ela que ela ia agora para minha
casa e depois quando estivesse melhor ia para casa dela. (Pl 10.05.10)

Trabalhar com a pessoa envolve a preservacdo e a promoc¢ao da sua autonomia.
Reconhecem que /d vird o dia... (Entrev. MFPC 10) em que a pessoa em quimiotera-
pia perderd a sua autonomia, pelo que se preocupam por manter a independéncia
o0 maior tempo possivel, sé a ajudando naquilo que ela ndo consegue fazer, reco-
nhecendo no outro a sua importancia.

A senhora conduz a cadeira de rodas até a casa de banho. Deixa o familiar e sai,
referindo: “O meu irmdo gosta de ser independente, até traz o urinol de casa!” Eu
também quero que ele mantenha a sua independéncia, sé o ajudo naquilo que ele
ndo consegue fazer. (P1 09.03.16)

O respeito pelo direito a autodeterminacdo leva-os a aceitar as decisdes da pessoa
em quimioterapia, mesmo que discordem delas. Denota-se, a preocupacdo em
respeitar a tomada de decisdo da mesma. Consideram que preservar este direito é
fundamental para a manutencdo da identidade do outro enquanto pessoa.
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A enfermeira diz a senhora que é melhor o doente ir de cadeira de rodas. A senhora
responde que ndo, diz: “ele quer vir a andar, demoramos, é muito tempo”. Simul-
taneamente o doente diz que ndo quer ir de cadeira de rodas e lentamente vai-se
levantando da cadeira. A senhora permanece em pé junto do doente. (Pl 09.09.30)

Durante o processo de cuidar, evidencia a monitorizagdo da pessoa através da
observacdo das suas respostas verbais e ndo-verbais, e da vigilancia. A atencao
continua dispensada ao familiar é dirigida a todo o contexto. Neste ambito, procu-
ra apreender e descodificar as respostas ao nivel das dimensdes fisica, emocional
e comportamental da pessoa. Na dimensao fisica, observa as respostas do familiar
aos cuidados e a evolucdo da doenga. No dominio emocional, infere o estado emo-
cional a partir das manifestacdes fisicas observadas.

As vezes, quando chego, percebo que ele deve ter chorado durante o dia porque tem
os olhos inchados. (Entrev. MFPC 12)

A observacao das respostas nao-verbais do familiar leva o membro da familia pres-
tador de cuidados a optar por desenvolver alguns cuidados, particularmente os
gue implicam a exposicdo do corpo e a invasdo da privacidade pois, como referi-
mos, esta € uma dimensao sensivel para algumas pessoas em quimioterapia.

(...) lavd-la, gosto de ser eu a fazer porque ela sente-se mais a vontade, ela ndo diz,
mas eu sinto. Mas claro, se for necessdrio, ela [a senhora que auxilia nos cuidados]
também faz. (Entrev. MFPC 6)

A atengao permanente que dedica ao familiar e o conhecimento que detém so-
bre ele ajudam-no a compreender as respostas deste a doenca, ao tratamento e
aos cuidados. Este processo de interpretagdo envolve a avaliacdo das repostas,
a procura de explicacGes para as mesmas e a adequacdo das intervencdes. Estes
aspetos sdo visiveis no ajuste do regime terapéutico, ao modificar a dosagem da
medicacdo perante a resposta da pessoa a dor, na decisdo sobre acompanhamen-
to nas deslocacgdes ao hospital, ou execucao de cuidados.

(...) @ minha mde anda a tomar um selo de 62,5 mg mas jd néo faz grande alivio e
eu aumentei. Eu tinha Id um pequenino e aumentei e ela sentiu-se melhor. “Agora,
até estd a tomar um de 75 mas jd é peso a mais para a cabega, jd ndo se aguenta
muito. (Entrev. MFPC 14)

(...) Ainda a outra noite eu ouvia gemer, levantei-me e perguntei-lhe se tinha dores
e ela disse-me que sim. E para ela me dizer que tinha dores, é porque tinha mesmo
porque ela aguenta muito. (P1 10.07.26)

No domingo, ele passou o dia todo deitado, nGo se consequia pér de pé, nem per-
manecer sentado porque tinha os membros muito edemaciados. Pela primeira vez,
tive que lhe dar banho porque ele ndo conseguia. (Pl 09.04.20)

Baseado na observacado e interpretacao das situagées, o membro da familia pres-
tador de cuidados toma decisGes relativamente ao planeamento dos cuidados,
tendo em conta o bem-estar do seu familiar. Ao decidir sobre os cuidados, atende
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as preferéncias da pessoa e as suas necessidades. Como refere um dos cuidadores
Eu nunca faco o comer sem lhe perguntar o que quer. Outras vezes, chego ao pé
dele e digo-lhe: ‘Olha, se eu fizesse isto ou aquilo, achas bem?’ Se ndo, ele destina
o comer e a gente come tudo com ele, que é para ele se sentir mais amparado
(Entrev. MFPC 3).

Na tomada de decisao, avalia as vantagens e desvantagens das intervengdes, pon-
derando sobre os respetivos riscos e beneficios. Estas sdo decididas com base no
conhecimento prévio do seu familiar, da sua situacdo clinica e do contexto.

No inicio, o meu marido dava-me banho no poliban, mas como eu tinha muita di-
ficuldade em manter-me sentada, ele decidiu que era melhor tomar banho na ba-
nheira, uma vez que assim jd néo corria o risco de cair para o lado.” (P1 09.10.12)

Neste processo de ponderacdo, as opcdes podem sobrepor-se as indicacdes. Como
refere um dos membros da familia, optou por proporcionar a ingestdo de alcool ao
seu familiar, por considerar que a mesma era benéfica para o bem-estar da pessoa,
uma vez que este era um hdbito antigo que interferia na ingestao dos alimentos.

No decurso do processo de cuidados, ao tomar as decisGes, o membro da fami-
lia reconhece os limites das suas capacidades fisicas, emocionais, econdmicas e
cognitivas. Como referimos no subcapitulo relativo as respostas do membro da
familia, os elementos femininos admitem que a sua condigao fisica interfere com
a capacidade de resposta aos cuidados que exigem esforgo fisico, o que os leva a
ajusta-los a sua capacidade, ou a recorrer a ajuda de outros elementos.

Ndo lhe dou banho todos os dias, é muito dificil, fico toda suada. Todos os dias lavo-
-lhe as axilas e os genitais. (Entrev. MFPC 12)

O autoconhecimento de si e a percecdo da possibilidade de poder entrar em
exaustdo, como refere um dos cuidadores, leva-o a recear ndo conseguir cuidar
do seu familiar, nem do seu agregado (...) dd-me a impressGo que vou chegar a um
ponto que também me vou abaixo e que vou ficar mal (...) (Entrev. MFPC 11). Este
reconhecimento leva-os a tentar conciliar a atividade laboral para preservar a sua
salide mental e a recorrer ao suporte familiar e social. E também o reconhecimen-
to de que ndo detém conhecimentos sobre a situacdo que os conduz a procura dos
servicos de saude.

Ao empreender a acao, é percetivel no discurso de alguns membros da familia o
processo de planeamento da mesma, particularmente quando os cuidados sdo
complexos ou de dificil execucdo. Quando o cuidado implicava a mobilizacdo de
diferentes recursos face ao contexto da pessoa e do ambiente, como os cuidados
de higiene, conforto e a terapéutica, o membro da familia tinha necessidade de
programar cuidadosamente cada etapa. No caso da terapéutica, e com vista a ges-
tao do regime terapéutico, o planeamento passava pelo recurso a dispositivos ou
registo em suporte de papel que facilitasse este cuidado ao membro da familia e
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a todos os elementos envolvidos, garantindo o cuidado terapéutico instituido. A
utilizacdo de um sistema de apoio, nomeadamente o recurso ao registo escrito, é
particularmente importante no inicio do exercicio do papel quando o membro da
familia ainda ndo integrou o conhecimento sobre o esquema terapéutico.
Ao principio a medica¢do foi muito dificil, agora jd ndo. Foi dificil por causa das
horas, era de manhd, depois era a tarde, depois era a noite. Tinha que ser com um
papel. (Entrev. MFPC 2)

Ao implementar a agao, executa os procedimentos com delicadeza, tem em conta
o0 bem-estar da pessoa e usa medidas preventivas. Evidenciam um cuidar envolto
de gestos delicados, pois o estado de debilidade da pessoa leva-os a incorporar
estes aspetos na acdo. A delicadeza é expressa na utilizacdo de diminutivos para
qualificarem os cuidados que realizam.

(...) lavo-a com muito jeitinho.(...) o deitar ou sentar na cama, pego aqui no pesco-
¢o e meto os bragos na dobra das pernas e pego nela e com muito jeitinho, viro-a,
volto-a. (Entrev. MFPC 15)

Depois, aquela parte do peito estd muito sensivel, hd alturas em que uma pessoa
ndo lhe pode tocar, tem que ser com muito jeitinho. (...) Pronto é tudo muito sensivel,
ndo se lhe pode tocar tem que ser com muito jeitinho. (Entrev. MFPC 8)

Ao ter em conta o bem-estar da pessoa, é visivel o carinho que colocam nos cui-
dados que prestam, ao privilegiarem para além dos cuidados terapéuticos, os cui-
dados estéticos. Estes sdo reconhecidos pelo cuidador como importantes para o
seu familiar.

(...) Ela até queria pintar o cabelo, ela quer estar sempre bonita, é essa a questdo.
Ela queria pintar o cabelo mas a gente disse-lhe: “Néo, vocé agora vai fazer o tra-
tamento, ndo convém fazer essas coisas. Deixe estar assim que estd bem”. Mas ela
quis e entdo pintdmos. Fui eu até que lhe pintei em casa e ela ficou toda contente.
“Ai, agora até ja parego outra pessoa!” Porque ela nGo se podia ver ao espelho.
(Entrev. MFPC 15)

As medidas de conforto mobilizadas, como o colocar de um saco de agua quente,
lavar a pessoa com a 4dgua a temperatura de que ela gosta ou dar banho junto ao
fogdo de sala, sdo utilizadas com intencionalidade. Esta intencionalidade denota-
-se na adaptacgdo dos recursos as situagGes e na programacao das atividades a
implementar.

(...) damos-lhe o banhinho na cama com uma bacia com dgua quentinha, como ela
gosta. (Entrev. MFPC 15)

Na acdo e na interagdo com a pessoa em quimioterapia usam de medidas preventi-
vas para evitar o aparecimento de complica¢des, promover o bem-estar da pessoa e
facilitar a sua acessibilidade a recursos. Algumas destas medidas traduzem conheci-
mentos, quer resultantes da observacdo do familiar, quer de informacdo transmitida.
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No que respeita a prevengao de complicagdes esta é realizada através do posiciona-
mento, da aplicacdo de pomadas, da mudanca do local onde desenvolvem os cuida-
dos que envolvem a exposicao do corpo, a higienizacdo das maos, a individualizacdo
do material doméstico e a utilizacdo de mascara quando o membro da familia pres-
tador de cuidados esta constipado. A preocupacdo em colocar as coisas de forma
acessivel ao familiar, em utilizar recursos e adequar o acesso a alimentac¢do a pessoa
traduz a atitude preventiva de alguns membros da familia, face a possiveis acidentes.

Gerir os recursos ¢ outro dos processos evidenciados pelo membro da familia
prestador de cuidados. E a atitude proativa caracterizada na acéo, por alguns des-
tes agentes, que os impulsiona a tomar a iniciativa para a procura de recursos. E o
membro da familia que perante as situacdes, e face as dificuldades experienciadas,
guestiona os profissionais de salde, amigos, vizinhos, outras pessoas a viverem
processos semelhantes, ou outros agentes sociais, nomeadamente farmacéuticos
e assistentes sociais, no sentido de saber que recursos pode mobilizar na situacao
e como os pode obter. A procura de recursos estende-se das ajudas técnicas que
facilitem e potencializem o processo de cuidar a recursos monetdrios, como a aju-
da para solicitar a reforma por invalidez ou o apoio a terceira pessoa.

Se é face as situagdes e as dificuldades que experienciam que tomam a iniciativa
de procurarem os recursos que consideram essenciais, também é face ao contexto
e ao desenrolar da situacdao que planeiam antecipadamente estratégias que lhe
permitam conciliar o exercicio do papel de prestador de cuidados com o de outros
papéis que desempenham e, simultaneamente assegurar a continuidade dos cui-
dados. Noutras situacdes, o planeamento antecipado situa-se ao nivel da procura
de ajudas técnicas que respondam as exigéncias da situacdo. Neste processo de
planeamento, evidenciam um pensamento reflexivo e critico face a situacdo e aos
recursos de que dispdem.

Por ultimo, outra das formas de lidar com a situacdao expressa pelos membros da
familia prestador de cuidados, é o estabelecimento de uma interagdo com vista a
saber posicionar-se no sistema de cuidados, obter informacao, servicos e equipa-
mentos, isto é, navegar no sistema de cuidados de saude.

Conhecer a estrutura fisica, a organizacdo e a dindmica dos cuidados de saude é
considerado pelos membros da familia como importante para a sua integra¢do no
sistema de saude. Reconhecem que este processo exige aprendizagem, dai valo-
rizarem de forma significativa o processo de acolhimento. Revelam que (...) o que
custou foi o primeiro dia, foi até aprender os cantos a casa, como se costuma dizer,
depois ja é mais facil. (P1 10.02.01). A importancia da integracdo no sistema de sau-
de é também visivel na atitude de acompanhamento e apresentacdo da unidade
de salde aos elementos que os substituem quando ndo podem acompanhar o seu
familiar ao hospital, tendo em vista a sua integracgao.
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Até aqui tenho vindo com a prima para ela ir vendo e conhecendo, ndo é! Alguma
vez ela pode ter que vir sozinha. (Entrev. MFPC 10)

Ao usufruir de cuidados em diferentes contextos, quer da drea de cuidados de
saude primarios, quer diferenciados e, nestes, o atendimento em varias unidades,
permite-lhes comparar e avaliar os cuidados recebidos, identificando diferentes
atitudes e comportamentos dos profissionais e qualificando os cuidados recebi-
dos. Nesta perspetiva, avaliam também o apoio social recebido.

(...) senti que ela foi muito bem tratada que lhe deram muito apoio, gostei da manei-
ra como tratam as pessoas, com muito carinho. (Entrev. MFPC 1)

(...) E tudo muito lento, um exame aqui, mais um exame ali, mais uma biopsia aco-
Id!l... Uma pessoa...hd muita gente que quase que morre antes de comegar o trata-
mento. (Entrev. MFPC 3)

(...) Cada médico tem critérios diferentes, so atrasamos e a doen¢a avanga.” (Pl
09.09.14)

O envolvimento e o comprometimento no processo de cuidar, levam o membro
da familia prestador de cuidados a assumir a coordenag¢éo dos cuidados. Neste
sentido, é este elemento que medeia a interlocucdo com os profissionais de sau-
de. Este papel de mediacao é desenvolvido pelo membro da familia sobretudo ao
nivel do regime terapéutico no sentido da sua otimiza¢do. E este elemento que
transmite informacdo a equipa de saude face a avaliacdo da resposta do familiar
ao regime terapéutico para que o profissional possa ajustar o regime terapéutico,
medicamentoso ou o padrdo de dieta. A coordenacdo dos cuidados ao nivel da
terapéutica também se observa na aquisicdo dos farmacos nos servicos farmacéu-
ticos. Nesta situacdo, o membro da familia tem o cuidado de transmitir ao familiar
gue ja realizou esta atividade, numa atitude tranquilizadora.

O [MFPC] chega aos pés do cadeiréo para e diz: “Ja tenho aqui a injecdo para toma-
res. Jd fui a farmdcia buscd-la.” (P1 09.04.06)

Ao mobilizar-se no sistema de saude e face a sua atitude proativa, o membro da
familia toma a iniciativa de procurar informacao ou de clarificar a informacgao que
detém, quer no sentido da tomada de decisao, quer de assegurar a continuidade
dos cuidados ao familiar, reconhecendo os profissionais como parceiros nos cui-
dados.

Em sintese, face a complexidade do papel que desenvolve e ao contexto que en-
volve o seu exercicio, o membro da familia prestador de cuidados mobiliza um con-
junto de processos no sentido de se adaptar/responder a situacdo e de assegurar
os melhores cuidados para o seu familiar. O diagrama 8 esquematiza os processos
e subprocessos mobilizados pelo membro da familia prestador de cuidados.
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Diagrama 8 - Esquema sintese da categoria Processos e subprocessos
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2.6 -0 CUIDADO DE ENFERMAGEM

Ao considerarmos de acordo com Schumacher, et al. (2006) o inicio da quimiote-
rapia como o periodo de confronto com as exigéncias do papel de prestador de
cuidados, o hospital de dia de quimioterapia constitui-se como lugar privilegiado
para o inicio do processo de preparacdo para o exercicio do papel.

Se a singularidade das experiéncias e das respostas humanas da pessoa em qui-
mioterapia e do membro da familia prestador de cuidados mediou o processo de
cuidar, também este foi mediado pelos processos mentais e comportamentais dos
enfermeiros, respondendo cada um destes intervenientes de modo diferente de
acordo com os seus recursos afetivos, cognitivos e habilidades, muitos deles cons-
truidos e (re)construidos na interacdo com a pessoa.

No inicio, quando comecei a trabalhar na unidade, explicava tudo ao doente, mas
comecei a observar que ficavam stressados. Entéio agora opto por dar uma infor-
magdo fracionada, na primeira vez dou uma informagdo geral sobre os efeitos se-
cunddrios, estratégias de vida e falo sobre a importdncia da alimentagdo. Quando o
doente volta, ai, vou esclarecendo as duvidas que tem.” (P1 09.16.03)

Da observacdo realizada, percebemos que, se em alguns momentos o foco de
atencdo dos enfermeiros se centrou exclusivamente na pessoa em quimioterapia,
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na maioria das situagdes direcionou-se para os dois elementos da diade. As situa-
¢Oes em que observamos que o enfermeiro se centrava exclusivamente na pessoa
em quimioterapia, tinham a ver com o facto de a pessoa nao estar acompanhada
ou, ndo estando sozinha, revelava capacidades cognitivas e autonomia para apre-
ender a informacdo veiculada/facultada.

Primeiro avalio se é a primeira vez que o doente realiza o tratamento, ou ndo. Se é
a primeira vez, um dos aspetos que tenho em conta sdGo os efeitos secunddrios da
medicagdo, o outro é transmitir a informag¢éo ao doente e ao acompanhante. S6 ndo
transmito ao doente e ao acompanhante quando a doente é autonoma e capta bem
a informagdo, senfio peco sempre para o acompanhante estar presente. Procura
que o acompanhante esteja presente, até porque muitas vezes os doentes estdo
nervosos e ndo captam a informagdo. (Pl 09.30.03)

Outra das situagdes em que observamos o enfermeiro centrar o foco de agdo na
pessoa em quimioterapia foi nos periodos em que o fluxo de trabalho era elevado.
Nestes casos, a sua atengao dirigiu-se para a gestao do protocolo terapéutico. Este
centrava toda a atencdo pelos efeitos deletérios que podia causar a pessoa. Quan-
do este facto acontecia, os enfermeiros evidenciavam sentimentos de insatisfacao
por ndo conseguirem dispor de tempo para o estabelecimento de uma relacdo de
ajuda com a diade, o que consideravam fundamental. Mas, como referimos, na
maioria dos casos, a atengao dos enfermeiros centrou-se na diade, pois a possi-
bilidade do acompanhamento e da permanéncia do acompanhante, por periodos
de tempo, na sala de tratamento, favorece esta focalizacdo das intervencdes de
enfermagem.

Durante o processo de observacdo, registdmos que, embora o enfermeiro intera-
gisse com a diade de forma sistematica, as intervengdes que visavam capacitar o
membro da familia para a gestdao da doenca e dos efeitos secunddrios da terapéu-
tica, nem sempre foram valorizadas e expressas pelo membro da familia prestador
de cuidados, como verificdmos nos didlogos que mantivemos com estes. Quando
procuramos ir mais além e perscrutar o porqué desta realidade, diziam-nos: Sim,
transmitiram-nos informagdo, achei importante. A Sra. enfermeira explicou-nos
tudo, disse-nos tudo (Pl 09.07.20). Contudo, direcionavam a valorizacdo para as
atitudes e os comportamentos dos enfermeiros, nomeadamente, a simpatia, o
encorajamento, a humildade, afetividade e a (in)disponibilidade. Ao explicitarem
como significativas algumas das intervengdes realizadas, constatdmos que a estas
estiveram subjacentes a intencionalidade da a¢do e a sabedoria. Foi na interliga-
¢do de todas estas condigdes que se tornou significativo o cuidado de enfermagem.

Nesta perspetiva, as atitudes e os comportamentos dos enfermeiros revestiram-
-se de acuidades significativas para os membros da familia prestadores de cuida-
dos. Na interpretacao das atitudes e comportamentos mobilizados e expressos
pelo enfermeiro na interacdo com o membro da familia, este valoriza a simpatia
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e a humildade do enfermeiro. Como deixa antever um dos membros da familia, o
enfermeiro ao acolher a sua solicitacao e ao percecionar o seu sofrimento, as suas
necessidades e a sua vulnerabilidade, atribuindo significado a situagao, gera no
membro da familia capacidade mimética para se identificar com ele. A atitude de
simpatia pode resultar num efeito de conforto e forca para continuar a desempe-
nhar o papel de cuidador.

Olhe a simpatia das enfermeiras. Acho isso muito importante. Acho que é um boca-
do de forca que a gente traz de ld. (Entrev. MFPC 4)

(...) o importante é sentir que estou a falar para uma pessoa e essa pessoa estd a ser
sincera e tem uma caracteristica que é muito importante para mim, que é a humil-
dade. (Entrev. MFPC 14)

Da interagdo emerge também, como significativo para o membro da familia, o
encorajamento no sentido da transmissao de uma mensagem de esperanca e de
confianca no projeto terapéutico proposto ao familiar. Neste campo, observa-se
consentaneidade entre o que o membro da familia prestador de cuidados valoriza
e os valores que orientam a acdo do enfermeiro, nomeadamente a importancia
da transmissdo de uma mensagem de esperanca e de encorajamento, de modo a
fomentar a seguranga no projeto terapéutico, até porque como refere um dos en-
fermeiros ndo se pode esgotar a esperanga, hoje as coisas estdo muitas evoluidas,
estdo sempre a aparecer novos fdrmacos (Pl 09.04.05).

O reconhecimento por parte do enfermeiro de que ndo domina todo o conheci-
mento, de que nunca esta na posse de toda a informacdo, leva-o a adotar para
com a pessoa uma postura de orientacdo e nao de prescri¢do, evitando uma men-
sagem impositiva. Esta postura de humildade é outra das qualidades valorizadas
pelo membro da familia prestador de cuidados.

(...) nunca sabemos tudo. Nunca digo [enfermeiral, faca isto ou aquilo, digo sem-
pre, beneficiava se falasse com alguém, preocupo-me por orientar a pessoa. (Pl
10.03.29)

A afetividade colocada na interagdo com os elementos da diade é valorizada pelo
membro da familia, ndo sé como importante para si, mas igualmente para o seu
familiar, reconhecendo, como refere um dos membros da familia prestador de cui-
dados que, na fase final da vida, os cuidados afetivos adquirem um significado ex-
tremamente importante. Como menciondmos anteriormente, a dimensdo afetiva
impregnou a praxis do membro da familia prestador de cuidados.

Os médicos e os enfermeiros tém sido excelentes na maneira como a tratam, a ma-
neira como falam para ela e comigo, com carinho, eu acho! Porque nesta fase da
vida o carinho é muito importante. (Entrev. MFPC 6)

Com frequéncia presenciamos manifestacdes de afetividade entre o enfermeiro e
os elementos da diade, expressas estas numa caricia no rosto, num sorriso, num
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abraco ou num elogio. Estas manifestacdes, sendo expressas de forma diferente
por cada enfermeiro de acordo com a sua natureza e com a identificacdo e empatia
construida em torno dos elementos da diade, ao longo do periodo de tratamento,
estendiam-se para além términus da quimioterapia. Sempre que estes vinham a
unidade de saude, deslocavam-se ao hospital de dia e visitavam a equipa de en-
fermagem, sendo os encontros marcados pela afetividade construida entre ambos
ao longo do tempo.

Outro aspeto fundamental na acdo/interacdo entre o enfermeiro e o membro da
familia prestador de cuidados é a (in)disponibilidade. Esta é revelada pelo en-
fermeiro no agir, no sentido de presenca, de acessibilidade e de investimento de
tempo na interacdo com a pessoa. O modo de agir, expresso pelo enfermeiro na
atencdo com que escuta/perscruta as necessidades do membro da familia presta-
dor de cuidados e as valoriza, é significativo para este, pois como refere um dos
membros da familia fui Id dizer o que se estava a passar com a algalia do meu pai
e ela disse-me logo que assim que pudesse que vinha Id, e veio (Entrev. MFPC5). A
disponibilidade é percecionada e valorada quando o enfermeiro atende a pessoa
mesmo quando tal ndo é suposto - ndo era dia de fazer domicilios, chovia torren-
cialmente, a senhora nem sabia onde era a minha casa e ela deslocou-se do posto
médico a procura da casa. (Entrev. MFPC 5)

A atengdo para com a pessoa, indo de encontro as suas necessidades, por exemplo
durante o acolhimento, percorrendo com ela os servicos de apoio do hospital de
dia, explicando o circuito que terd que realizar sempre que acompanhar o familiar,
apresentando-o aos profissionais com quem ira contactar, aguardando com este,
junto dos profissionais, que a informacdo sobre o seu familiar chegue via net aos
servicos, € um indicador de disponibilidade, considerado como fundamental para
o membro da familia. O estar com, constitui mais do que a mera presenca fisica.

Ainteriorizacdo da importancia da disponibilidade na interacdo com o outro leva o
enfermeiro a mobilizar algumas estratégias, como o dar tempo a pessoa para dige-
rir toda a informagdo (P1 09.04.15). O iniciar a interacdo com a pessoa, recorrendo
a questdes abertas para compreender o contexto em que o doente se encontra e
criar um clima que favorega o questionamento (Pl 10.03.02), revela interesse por
esta, o qual é manifestado também na atitude de espera - a enfermeira aguarda
que o doente e a cuidadora respondam (Pl 10.03.29) -, reveladora do reconheci-
mento de que a capacidade de processamento da informacdo pode estar compro-
metida pela vulnerabilidade em que os elementos da diade se encontram.

A atencdo e o tempo disponibilizados a pessoa sdao promotores do estabelecimen-
to de lacos de confianca, pelo que a ndo revelacao de disponibilidade para escutar
o outro compromete este desenvolvimento, sendo percecionado pelo membro da
familia prestador de cuidados como um desrespeito para com a pessoa.
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A enfermeira veio aqui explicar tudo, estava a explicar que a minha tia também ia
fazer radioterapia, ela estava a explicar-lhe e a outra colega disse: “Eu néo preciso
nada disso, ndo quero saber nada disso, deixa aqui isso [processo da doente]! “ Até
nem foi muito agraddvel com a colega, ndo foi ndo! Néo foi ndo! (Entrev. MFPC 7)

Outras das condicdes percecionada durante a observacdao como um fator subja-
cente a atribuicdo de um significado valorativo as intervencdes foi a intencionali-
dade da agdo. Esta, ao estar intimamente relacionada com os conhecimentos, as
atitudes, os valores, a concecao de cuidados do enfermeiro e a prépria situacao,
variou de enfermeiro para enfermeiro e de cenario para cendrio (sala de tratamen-
to e gabinete de enfermagem). Na sala de tratamento, a necessidade de dar cum-
primento ao protocolo terapéutico da pessoa em quimioterapia, respeitando os
passos e o tempo do mesmo, catalisou a atencdo do enfermeiro, particularmente
nas horas de maior movimento, como ja o referimos. No entanto, o reconhecimen-
to da necessidade de capacitar os elementos da diade para a gestdo da doenca e
dos efeitos secundarios da terapéutica, no sentido da continuidade dos cuidados e
da promogao do bem-estar, leva a que o enfermeiro aproveite o momento, em que
vai colocar a terapéutica em curso, para avaliar a situagdo e transmitir informacao.
A natureza da postura e dos gestos, reveladores da intencionalidade da a¢ao, como
a cabeca inclinada com o olhar dirigido para o local da pungao, ou quando ergui-
da, o olhar dirigido para o sistema de perfusao, traduzem a atencdo focalizada no
procedimento técnico. Somente quando o termina, e quando se assegura que a
medicacao esta a perfundir sem intercorréncias, € que o enfermeiro redireciona
a atencdo para a intervengao auténoma que estabelece em simultaneo com a re-
alizacdo do procedimento técnico. Centra a atencdo na pessoa, colocando o seu
olhar ao nivel dela e estimula a pessoa bem como o acompanhante a verbalizarem
as suas preocupacdes. A focalizacdo no procedimento técnico em detrimento da
intervencdo auténoma decorre da necessidade de cumprir o protocolo e dos riscos
deletérios que o mesmo pode ocasionar.

Aproveito [Enfermeira da sala de tratamento] o momento em que vou colocar o
tratamento em curso para avaliar a situagcéo do doente, se tem algum problema,
ou se tem alguma dificuldade e transmitir informagdo ao doente e cuidador caso
necessitem, mas a minha ateng¢do vai para o tratamento, sei que raramente olho
para o doente enquanto converso com este. Uma vez aconteceu-me um acidente e a
partir dai a minha preocupagdo é o tratamento. Também porque as vezes hd muito
movimento, temos muitos tratamentos para fazer, e a minha preocupacdo principal
é fazer o tratamento. No entanto, aproveito o momento em que vou colocar o trata-
mento em curso para transmitir alguma informagéo. (Pl 10.02.08)

Nos momentos em que o fluxo de trabalho era menor, e no primeiro encontro com
a pessoa na sala de tratamento, a realizagdo em simultaneo de mais do que uma
intervengao raramente se observou. O enfermeiro realizava cada intervengdo num
tempo especifico, como aponta um destes:
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Se o servigo estiver calmo, com pouco movimento, a minha preocupag¢do é estabele-
cer uma relagdo de ajuda com o doente. Primeiro converso com o doente e depois é
que coloco em curso o tratamento para que o doente, que jd estd ansioso, ndo fique
ainda mais nervoso. Nunca punciono e converso com o doente e o cuidador em si-
multdneo para ndo dificultar a comunica¢éo, o importante é estabelecer com estes
uma relagdo de ajuda. (P1 10.03.22)

Nos encontros seguintes, o enfermeiro inicia o contacto com a pessoa, come¢ando
por interagir com esta, questionando-a sobre como tem passado, o que tem feito,
e em simultaneo vai colocando o sistema de soro no suporte e posicionando o
material necessario para a puncdo. Apds a preparacao do procedimento reserva
uns minutos para o didlogo. A medida que a intera¢do se desenrolava, ia transmi-
tindo informacdo, incidindo esta sobre os efeitos secunddrios da terapéutica, os
cuidados a ter com a alimentagéo e outros cuidados (Pl 10.04.15). Em regra, este
didlogo acontece com o enfermeiro sentado num banco préximo do cadeirdo do
doente. O enfermeiro, durante a interlocucao, direciona o olhar para a pessoa,
acompanhando-o com gestos de ternura, como o colocar a mao no braco da pes-
soa, e combinando com um discurso onde o humor é um recurso frequente. Ha um
clima de alguma informalidade na interacdo. Estes momentos sdo, por vezes, per-
turbados pela solicitacdo de um doente ou pelo alarme de uma bomba infusora, o
gue desvia a atencdo do enfermeiro, levando ao corte da interacao.

Quando o enfermeiro tem de transmitir ao membro da familia uma informacao
gue exige treino de habilidades, planeia com a pessoa 0 momento mais ade-
guado de acordo com a sua disponibilidade e a do membro da familia prestador
de cuidados. Nesta situacdo, a intencionalidade do agir é claramente visivel no
cuidado que coloca na preparagdo da intervencdo. Primeiro, prepara o material
necessario, e so depois se dirige a pessoa. A intencionalidade é expressa ainda
na forma pausada com que dialoga com a pessoa, no cuidado com que mostra
o material e na exemplificacdo do procedimento, proporcionando no final um
tempo para a colocacdo de duvidas.

Os focos de perturbacdo que observdmos com frequéncia na sala de tratamento
ndo se registam na consulta de enfermagem. O encontro entre o enfermeiro e
os elementos da diade ocorre num ambiente privado, de acesso reservado. A
intencionalidade da interagdao esta centrada na intervengao que realiza. Ao agir
deste modo, a enfermeira procura captar aspetos significativos que o doente
ndo verbaliza (...) (P1 10.03.29), numa clara mensagem de que a capacidade para
compreender o outro integra ndo apenas o que a pessoa expressa verbalmente,
mas também o que revela através das manifestacdes corporais. Durante a inte-
racao, o enfermeiro dialoga com a pessoa num tom de voz pausado e utiliza uma
linguagem técnica mas acessivel a pessoa. A interacdo ocorre num ambiente de
maior formalidade.
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A acdo/interagcdo com o membro da familia, ao longo do tratamento, leva a que
este ator valorize e distinga o modo de estar e de agir do enfermeiro: as pessoas
estdo preparadas de outra maneira para falar com as pessoas (Entrev. MFPC 3).
Neste sentido, a sabedoria do enfermeiro assume uma ordem elevada na hierar-
quia do processo de cuidar, revelada ndo sé pelo membro da familia, mas também
pelo enfermeiro: para ajudar as pessoas tive que estudar muito e dreas muito di-
versas. Procuro ler e informar-me para saber (P110.03.29), num claro reconheci-
mento da importancia da autoformacdo e da importancia da incursdao em outras
areas do conhecimento, no sentido do seu empowerment para poder ajudar a pes-
soa na sua situacdo especifica.

A dimensdo que sobressai neste processo de valoragao é a relacional: o membro
da familia reconhece que ndao detém conhecimentos que lhe permitam fazer uma
inferéncia sobre a dimensdo instrumental, associando o exercicio da profissdo a
esta dimensao - Profissionalmente, ndo sei. Mas a nivel de comportamento, de fa-
lar com o doente e connosco, tém ali alguma coisa especial (Entrev. MFPC 7). Para
estes membros da familia, interagir com um enfermeiro que reconhecem dispor
de um saber diferente, que sabe conjugar o saber experiencial com o saber técni-
co, que é perito na area, é de extrema importancia. O reconhecimento é manifes-
tado, por vezes, em “pequenos” gestos.

No fim da execugdo do procedimento a enfermeira desdobra a toalha que estd co-
locada no brago do cadeirdo e coloca as extremidades em cima do brago do doen-
te. O senhor manda um beijo com a mdo e diz: “O saber aliado a técnica é tudo”
(P109.10.29).

As acbes/interacdes desenvolvidas pelo enfermeiro, e que promovem a integracdo
e geram recursos que mais tarde sdo mobilizados pelo membro da familia presta-
dor de cuidados no exercicio do papel, tém a ver com o acolhimento, a avaliagao,
o ensinar e instruir.

O acolhimento da diade, na unidade, é um processo que acontece nos dois es-
pacos, a consulta de enfermagem e a sala de tratamento, e ndo ha um padrao
de acolhimento. No entanto, em regra, o primeiro contacto dos elementos da
diade com a equipa de enfermagem é estabelecido na consulta de enfermagem.
E a enfermeira responsavel por esta, que acolhe a pessoa e o acompanhante na
véspera ou no dia do inicio do protocolo terapéutico. E este elemento que, apds
a apreciacao inicial, apresenta o espaco e conduz a diade a sala de tratamento,
apresentando-a, assim como os seus pares. Apds a apresentagdo, transmite uma
pequena resenha sobre a sua situacdo clinica e o protocolo instituido. Nesta in-
teracdo, transmite ainda a informacao que foi veiculada a diade de acordo com a
sua avaliagao inicial para que possam dar continuidade ao plano de a¢do. Quan-
do a pessoa em quimioterapia vai diretamente da consulta médica para a sala de
tratamento, o acolhimento é feito neste espaco, pelo enfermeiro que a recebe.
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Nesta situacdo, € o médico que acompanha a pessoa até a sala de tratamento e
a apresenta ao enfermeiro, constituindo este o primeiro contacto com a equipa
de enfermagem.

Este primeiro encontro visa a apreciacao inicial da pessoa em quimioterapia e do
prestador de cuidados e a apresentacao da unidade: espaco fisico, funcionamento,
recursos humanos e circuito do doente.

O processo de acolhimento é valorizado por todos os intervenientes. Para o mem-
bro da familia prestador de cuidados, a forma calorosa e disponivel com que é
recebido, atua como um vetor favoravel ao questionamento, gera um clima de
abertura e seguranca, promotor da interacdo. A apresentacdo da estrutura fisi-
ca é expressa também como positiva, pois permite conhecer o espaco fisico com
que ird contactar dai por diante, potenciando a sua autonomia para circular com
seguranca e, simultaneamente, integrar-se na organiza¢ao dos cuidados ao fami-
liar. Como refere um dos membros da familia, até o conhecimento sobre onde se
localiza o servico de cafetaria é importante, pois necessitam de ingerir alguns ali-
mentos durante o periodo em que acompanham o seu familiar. Pode dizer-se que
é a partir deste encontro inicial que a pessoa vai firmando os lacos de confianca
construidos na interagao com o enfermeiro.

Eu acho que todo este acolhimento é muito importante porque se precisarmos de
uma informagdo ja ndo ficamos, sei ld ... com medo de ser maltratadas ou de nos
responderem mal. Assim sei que se a encontrar ali e lhe perguntar alguma coisa, sei
que me responde lindamente. (...) Depois disse-me onde era a farmdcia, onde era o
bar, explicou tudo, eu acho que isso é importante. Para a proxima vez que vier jd sei
como é, e onde ir. (Entrev. MFPC 7)

Para o enfermeiro, este primeiro encontro também é de crucial importancia por-
que o primeiro dia é sempre um dia dificil é o dia que custa mais: O doente ndo
sabe como vai ser, o que vai acontecer? (P1 09.04.15). Neste sentido, o processo de
acolhimento reveste-se de um cuidado especial que se inicia com a sua apresen-
tacdo e a apresentacdo dos pares, do espaco fisico e a transmissao de uma visGo
positiva do tratamento (Pl 09.04.15). A transmissdo desta visdo é concretizada no
momento em que a enfermeira o apresenta as pessoas que se encontram a fazer
tratamento e diz: como vé as pessoas estdo bem! (Pl 09.04.15) Este momento é
seguido de uma pequena pausa em que, em regra, 0s utentes mais proximos tam-
bém transmitem uma mensagem de esperanca. De seguida, o enfermeiro convida
a pessoa a escolher um cadeirdo e a sentar-se, e informa os acompanhantes que
poderdao permanecer junto do seu familiar por periodos de tempo. S6 apds esta
interacdo inicial, e ja depois de a pessoa estar sentada, é que o enfermeiro realiza
a apreciacado inicial.

Depois, procuro conhecer a pessoa, pe¢o-lhe “Fale-me de si, quem é, quem é que o acom-

panha?” Procuro mostrar interesse pela pessoa, pela sua vida, pela profissdo. Pergunto
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sobre o que sabe sobre o tratamento e sobre a doenga. (...) Explico ainda a dindmica,
o circuito [Realizagdo da colheita de sangue, consulta médica, farmacia]. (PI 09.04.15)

Quando o processo de acolhimento se desenvolveu na sala de tratamento, por
vezes, ndo integrou todas as dimensdes anteriormente focadas, nomeadamente
a apresentacdo de todo o espaco fisico. Observamos durante a interacdo com o
enfermeiro que alguns membros da familia prestadores de cuidados revelavam
desconhecer que tinham que ir levantar a medicagdo aos servigos farmacéuticos
ou ndo sabiam onde é que estes se situavam. Quando tal ocorria a enfermeira,
conforme a sua disponibilidade, acompanhava a pessoa até aos servicos ou expli-
cava a sua localizacdo e como proceder.

O cuidado, ao constituir-se como a atencado particular a pessoa, implica o conhe-
cimento da mesma, pelo que a sua avaliagdo constitui o processo fundamental
para a definicdo dos diagndsticos e das intervencdes de enfermagem. A avaliacdo,
sendo um processo continuo, comecava com a apreciacado inicial realizada aquan-
do do acolhimento.

Nesta apreciagado inicial, a enfermeira orientava a entrevista segundo o padrao de
documentacdo. No que se refere a avaliagdo do membro da familia prestador de
cuidados, este padrao incluia como Unico foco de atengao, o papel de prestador de
cuidados. No entanto, este facto ndo significava que o enfermeiro, na interagdo com
este elemento da diade, nao valorizasse outros focos como, por exemplo, o conhe-
cimento ndo demonstrado sobre o padrao alimentar e ndo o estendesse a outras
areas como a avaliacdo dos recursos da pessoa, nomeadamente os materiais.

Enquanto o doente se posiciona, a enfermeira [consulta de enfermagem] diz a en-
fermeira da sala de tratamento: “no contacto que estabeleci no dia anterior com o
doente e a esposa, preocupei-me por transmitir alguma informagdo relativamente
a dieta e ndo tanto em explicar os efeitos secunddrios da terapéutica porque percebi
que essa era a preocupacgdo da esposa. (Pl 09.04.15)

A sequéncia natural do processo de cuidar, ao mover-se em torno da avaliacao
para a identificagdao dos diagndsticos, prescricao das intervengao e avaliagao dos
resultados, levava a que este processo continuo se traduzisse quase num ritual,
apos a chegada da pessoa a sala de tratamento. Assim, os momentos iniciais de
interacdo, estabelecidos apds esta estar instalada, destinavam-se a avaliar a res-
posta da mesma ao tratamento e a validar a eficacia das medidas implementadas.
A avaliagdo decorria com frequéncia enquanto ocorria a preparac¢do para a colo-
cacao da terapéutica. Neste sentido, a enfermeira, apds estar sentada junto da
pessoa, comecava por colocar questdes do tipo aberto, dando-lhe liberdade para
responder. No entanto, conjugava as questdes abertas com fechadas quando ne-
cessitava de informacdo precisa sobre os factos.

A enfermeira pergunta a senhora: o que tem comido nestes ultimos dias? A doente
responde: Tenho comido pouco, as vezes ndo tenho vontade de fazer comida sé para
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mim. A enfermeira pergunta-lhe: Ndo tem ninguém proximo que a ajude, onde mora
ndo hd nenhuma instituicdo que lhe forneca as refeicées? A senhora responde: Vivo
completamente sozinha, ndo hd ninguém préximo. No dia em que venho ao trata-
mento levanto-me muito cedo, as cinco horas. A ambuldncia vai buscar-me primeiro e
depois é que vai buscar os outros doentes. Nesse dia quando regresso a casa, depois
do tratamento, é que ndo me apetece comer, nem fazer nada, so quero é deitar-me.
Fico muito cansada, sou a primeira a sair de casa e a ultima a regressar. (P1 09.03.30)

Embora o questionamento se dirigisse sobretudo a pessoa em quimioterapia, o
facto de o acompanhante permanecer junto dele nos momentos iniciais do trata-
mento, levava a que este participasse na intera¢do. A colocac¢ao de questdes aber-
tas facilitava o processo de comunicacgao, tornando-o dinamico, na medida em que
ambos os elementos da diade participavam no dialogo.

A utilizacdo da ndo diretividade no discurso tinha como finalidade levar a pessoa a
expressar-se livremente porque se perguntar diretamente ndo especificam o que
comem e como confecionam os alimentos (Pl 09.03.16), ndo obtendo informacao
que lhes permita sustentar o planeamento das intervencdes, particularmente as
auténomas. A partir do momento em que o padrao de documentacdo passou a
estar disponivel desde o inicio do turno, articulavam o questionamento com a in-
formacao registada, num processo similar ao anteriormente desenvolvido.

A partir das informacées recolhidas durante a avaliacdo e direcionando-se esta,
também, para o membro da familia prestador de cuidados, no sentido da pro-
mocao do desenvolvimento de conhecimentos e de habilidades, as intervengdes
ensinar e instruir traduziam uma focalizacdo no membro da familia prestador de
cuidados enquanto agente de cuidados.

A transmissdo da informacdo sistematica orientou-se, acima de tudo, para o aten-
dimento do familiar na gestdo dos efeitos secunddrios da terapéutica para a satis-
facdo das necessidades humanas basicas, associadas aos processos de vida e bem-
-estar geral da pessoa em quimioterapia. Nesta perspetiva, também direcionavam
0 ensino para os aspetos relacionados com a prevengao do risco, a protegao e a
seguranca do familiar.

A enfermeira dirige-se a doente e a acompanhante e diz a doente: “Pode estar com
a sua neta e beijd-la, mas caso ela esteja constipada ndo deve aproximar-se dela,
ndo porque a sua doenca seja contagiosa, mas porque tem as defesas diminuidas e
pode mais facilmente contrair uma infegdo”. (Pl 09.04.06)

Em regra, a intervengao decorria num clima de conversagao simples e natural, em
gue a enfermeira conduzia a transmissdo da informacdo de acordo com o desen-
rolar da interacdo, numa alternancia de questdo-resposta. Abordava o assunto de
forma simples, adequando a linguagem a pessoa. A transmissdo da informacao
centrava-se ndo sé no que fazer, mas também no como fazer, sendo visivel quando
sugeriam estratégias para efetivar as medidas propostas. Utilizava a comparacao
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para reforcar a mensagem, sendo esta transmitida sempre num sentido positivo.
Eu costumo comparar quem estd a fazer este tratamento a um bebé sauddvel,
que sendo sauddvel necessita de ter cuidado, assim se passa com a senhora (Pl
09.04.06). Outras das estratégias utilizadas era a mobilizacdo das preferéncias da
pessoa, integrando-as no leque de solugdes possiveis apresentadas e assim dava a
pessoa possibilidade de escolher a solugao que melhor se ajustava a si, potencian-
do a sua autonomia.

A enfermeira dirige-se aos dois [PQ e MFPC] e diz-lhes: “Estes medicamentos sGo
um pouco agressivos para os rins, por isso deve beber muita dgua, no minimo um
litro e meio. Para controlar melhor a quantidade de dgua que bebe deve encher
uma garrafa e ir bebendo ao longo do dia. Se ndo conseguir beber tanta dgua, pode
beber chd, sumos ou café de cafeteira, o importante é que beba muita dgua”. Diz-
-lhe ainda: “Deve ter cuidado com a alimentagdo, deve comer de tudo um pouco”.
O marido diz: “A minha esposa é muito esquisita com a alimentagdo, ndo gosta de
leite, queijo, iogurtes”. A enfermeira salienta que se nGo gostamos de um alimento,
nesta fase ainda é mais dificil comé-lo. Deve tentar comer o que gosta. (P1 09.03.30)

As intervengdes que visavam o ensino eram curtas e, normalmente, nelas era abor-
dada unicamente um assunto. Sempre que a enfermeira, no decorrer da interacgao,
avaliava o correto desempenho do membro da familia prestador de cuidados, re-
corria ao elogio como uma estratégia para potenciar a sua segurancga e a continu-
acao do processo de cuidar, tal como ilustra o discurso de uma das enfermeiras
estdo a fazer bem, devem continuar assim (Pl 09.04.06).

Este processo de informacgdo, com vista a capacitacdo, era complementado com o
recurso a panfletos entregues durante a interacdo com a diade, particularmente
quando a enfermeira percecionava que a pessoa estava ansiosa. A complementa-
ridade da informacdo oral com a escrita permitia o esclarecimento e a mobilizagdo
posterior do conhecimento.

A Enfermeira pergunta a doente se Ié. A doente diz que o marido sabe ler. A enfermei-
ra dirige-se a secretdria, retira um panfleto sobre os cuidados a ter numa situagdo de
obstipagdo e diz: “Tudo o que lhe disse estd neste papel. Assim, se tiver alguma duvida
em casa o marido da senhora pode ler-lhe o que estd escrito no panfleto.” (P109.04.06)

Se as intervencGes que visavam o ensino dos elementos da diade se caracteriza-
vam por ndo ocorrrerem num momento especifico, eram desenvolvidas em funcdo
da avaliagao e do questionamento dos elementos da diade, ja as que visavam ins-
truir o membro da familia numa area especifica , ocorriam, em regra, no final do
tratamento. A enfermeira planeava um tempo especifico para a sua concretizacao,
particularmente quando esta acontecia na sala de tratamento, tal como o referido.
O instruir englobou o fornecimento de informagdo sistematica sobre como fazer
os procedimentos relacionados com a administracdo de terapéutica e as possiveis
estratégias a utilizar para a adequacdo dos cuidados com vista a satisfacdo das ne-
cessidades (alimentagdo e eliminacdo).
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A enfermeira aproxima-se da doente e do MFPC e diz: “Tenho de lhe ensinar a admi-
nistrar a inje¢éo que a mde da senhora leva para tomar em casa, duas vezes por dia,
de doze em doze horas.” A senhora fica em siléncio. (...) A enfermeira vai até junto
da zona onde se realizam as colheitas de sangue para andlise e retira uma agulha
e uma seringa de insulina e preenche-a com soro fisioldgico. Dirige-se a diade e
virando-se para o MFPC diz: “Vou exemplificar-lhe como se faz, ndo vou administrar
porque ndo tenho aqui a injecdo que vai dar a sua mée, mas a seringa é semelhante
a esta e tem também uma agulha pequena como esta. (Pl 10.01.18)

A enfermeira refere: ‘Questionei o doente e a esposa sobre as preferéncias alimen-
tares e os recursos que tinham em casa e a partir dai transmiti-lhes algumas estra-
tégias. Expliquei como é que podia tornar os alimentos sdlidos em pastosos. Disse
para os triturar no 1-2-3, para que o marido possa comer de tudo. (...) Aconselhei
a utilizar uma colher de sobremesa em vez de utilizar a colher de sopa pois assim o
doente ingere uma menor quantidade de comida e ndo se engasga tdo facilmente.
Como a esposa referiu que tém uma mdquina de batidos, sugeri experimentar fazer
um batido de fruta (...) e ir experimentando o que tolera melhor e qual o sabor de
que gosta mais.” (P1 09.04.15)

Constatdmos que as intervec¢des de enfermagem procuram dar resposta as neces-
sidades da diade e se centraram ao nivel dos requisitos de autocuidado universais
e do desvio de saude. Direcionaram-se, predominantemente, para o membro da
famila prestador de cuidados como agente de cuidados e ndo para a sua dimensao
enquanto pessoa o que conduziu a expressdo de necessidade de apoio nesta area.
No entanto, das acles e interacdes também resultaram respostas que ajudaram o
membro da famila prestador de cuidados no exercicio do papel pela aprendizagem
e conferiram seguranga no desempenho.

A consequente necessidade de apoio foi manifestada ao nivel do suporte psico-
l6gico para a gestdo das emocgdes e sentimentos relacionados com a doenca e o
sofrimento. Esta dimensao foi mais evidente nos eventos criticos, como a perda do
cabelo, o agravamento da situacdo clinica e a aproximacao da morte, revelando as
necessidades que a pessoa experiencia neste processo, sendo importante a pre-
paragdo cognitiva pois minimiza o impacto destas situacdes. O membro da famila
prestador de cuidados revela que o apoio de um profissional nestes momentos é
crucial, devendo este ser extensivel aos outros elementos do agregado familiar. A
auséncia de suporte e informacdo nestas areas pode ser geradora de sofrimento
fisico e emocional por incapacidade na sua gestao, como referimos anteriormente,
pois € em casa que as dificuldades se materializam.

Era importante informarem-nos que era para a gente estar mais preparada [agrava-
mento da situacao clinica] porque, quer dizer, a gente estd muito habituada e acho
que ndo estou preparada para receber assim uma noticia, assim de repente. Para
saber como é que vou cuidar dele, como é que ele vai ficar.” (Entrev. MFPC 5)

A avaliacdo precisa e factual da diade é fundamental. O membro da famila pres-
tador de cuidados, ao ndo possuir conhecimentos cientificos, ndo pode prever os
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acontecimentos nem expressar as suas necessidades. Reconhece nao ter capaci-
dades cognitivas para o questionamento, cabendo aos profissionais identificar as
areas de informacao relevantes no desempenho deste papel.

Ainda hoje disse a doutora que ele estd a tomar trés comprimidos de Lasix por dia e
ainda esta noite fez 600cc de xixi e eu acho que é pouco. Ele também ndo bebeu mui-
ta dgua, bebeu a dgua da sopa. Ele ndo estd inchado. Eu vou passar no posto médico
a falar com a senhora enfermeira. E esta informacéo que néo nos ddo e que se nos
lembrarmos de fazer a pergunta, pois claro que nos respondem, mas hd coisas que
a gente nem sabe que véo acontecer, nem se lembra de perguntar. (Entrev. MFPC 5)

Todas as acOes e intervencoes de enfermagem realizadas, seja no ambito do aco-
Ihimento, da avaliacdo, do ensino e instrucdo sao promotoras da seguranga. O
membro da famila prestador de cuidados, ao ser detentor de informacao, sente-se
mais tranquilo e capaz, o que capitaliza a seguranga no agir. A forma como o en-
fermeiro estabelece a interacdo com o membro da famila prestador de cuidados,
construindo lacos de confianca sdlidos, é também geradora de seguranca na rela-
¢do e cria abertura para o questionamento.

A informacdo, o que é que se ha de fazer quando se sair daqui. Por exemplo: ‘Se
vomita, se toma a medicagdo, quando vomita e deita a medicagdo fora, serd que
pode tomar novamente? O que é que devo fazer?’ Hd coisas, que so os profissionais
é que nos podem dizer, isso foi importante. Uma pessoa sente-se mais sequra. (En-
trev. MFPC 6)

A seguranga, ao ser construida com base na interagao e no conhecimento adquiri-
do, é reveladora da aprendizagem para o desempenho do papel, especialmente ao
nivel dos procedimentos técnicos e relacionais intrafamiliares.

O membro da familia atribui significado e relevancia a informacdo, especialmente
guando reconhecem a sua utilidade no contexto da prestacdo dos cuidados em casa,
ou responde as suas necessidades. Nestes casos, sendo a aprendizagem um proces-
so de geracdo de conhecimento, este construiu-se com base nas intervencgdes que
visaram o ensinar e o instruir. A identificacdo da informacdo como significativa e a
sua transferibilidade para a situacdo e aplica¢do pratica conduziram a aprendizagem.

A informagdo transmitida em resposta as necessidades da diade, elucidando como
fazer, que recursos mobilizar na situacdo, promove o processo de aprendizagem,
tornando-o significante, uma vez que ajuda o membro da familia a solucionar o
problema. A transmissao do saber procedimental “como se faz” e do condicional
“guando se faz”, ao preparar o membro da familia para a acao, sendo esta eficaz,
leva a que estes atores reconhecam a importancia da informacao.

(...) aqui [hospital de dia] ddo-me informagdo. A minha mde fez um tratamento que
a boca rebentava muito e disseram-me, aqui, que bochechando a boca com dgua
das pedras, de meia em meia hora que dava resultado e deu. As vezes ddo informa-
¢do que é boa, ajuda a resolver os problemas. (Entrev. MFPC 14)
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A abertura dos enfermeiros para a oportunidade de observagao das suas praticas e
da escuta dos didlogos desenvolvidos entre si e a pessoa, em quimioterapia cons-
titui outro elemento promotor da aprendizagem.

Em suma, as atitudes e comportamentos dos enfermeiros (simpatia, encorajamen-
to, humildade, (in)disponibilidade e afetividade) ao gerar um clima de conforto,
de abertura, confianca, e seguranca, conjugado com a intencionalidade da acdo,
a sabedoria e a formalizacdo das intervencdes criaram um contexto promotor de
aprendizagens no membro da familia para o desempenho do papel de prestador
de cuidados. A auséncia de alguns destes elementos, nomeadamente a indisponi-
bilidade para escutar o outro, a dispersao do foco de atenc¢do, a ndo avaliagdo das
necessidades da pessoa, comprometem a interacdo com o membro da familia e
consequentemente o processo de aprendizagem.

Como vimos anteriormente, para a maioria dos membros da familia prestadores
de cuidados esta é a primeira experiencia como cuidadores, pautando-se a mesma
pela incerteza e pela vivéncia de momentos criticos, o que exige do enfermeiro in-
tervencdes que promovam o exercicio do papel e o bem-estar deste agente social.
Neste sentido, o acolhimento revela-se um processo fundamental para a promo-
¢do da autonomia da pessoa no ambiente dos cuidados de satude e de um clima
favorecedor do questionamento. A avaliagdo das necessidades mostrou-se fun-
damental para o planeamento de interven¢des ajustadas as respostas da pessoa.
Neste processo de empowerment, a dimensao relacional foi tdo importante como
a dimensdo da transmissdo da informacdo. As praticas dos enfermeiros, ao centra-
rem-se predominantemente no capacitar a pessoa e o membro da familia para a
gestdo da doenca e dos efeitos secundarios, levaram por um lado, a promocgédo da
seguranca no agir do membro da familia mas, por outro, geraram a necessidade de
apoio afetivo, uma vez que a dimensado pessoal ndo foi tdo valorizada.
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Diagrama 9 - Esquema sintese da categoria O cuidado de enfermagem

- ivenc | —> < [t
| rromoe > < [romove
[ ramoe > < [CFromene ]

Cuidar de um familiar em quimioterapia, em casa, é um ato complexo e nele ma-
tizam-se multiplas dimensdes e realidades socialmente construidas ao longo do
tempo que retratamos nas seis categorias apresentadas. Nas paginas que se se-
guem descrevemos a associacao entre as diferentes categorias olhando para as
para as agoes e interagdes que ocorreram num conjunto de condigdes especificas,
num contexto, como elas se desenvolveram e moveram. S3o estas sequéncias evo-
lutivas que traduzem “o processo de construgdao de competéncias”. Esta narragao
é sustentada e confrontada com a literatura no sentido de Ihe potenciar a validade
interna, a capacidade de generalizacdo e o nivel tedérico da teoria emergente tal
como defende Lopes (2003) reportando-se a Eisenhardt.
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3 - O PROCESSO DE CONSTRUGCAO DE COMPETENCIAS DO MEMBRO DA
FAMILIA PRESTADOR DE CUIDADOS

No capitulo anterior, apresentdamos o ordenamento conceptual em que descre-
vemos a interpretacao dimensionalizada de cada categoria construida a partir da
organizacdo dos dados, o que nos permitiu compreender como responde, as exi-
géncias da situacdo, o membro da familia prestador de cuidados. Isto é, que cuida-
dos presta a e com a pessoa em quimioterapia, que conhecimentos e habilidades
desenvolve e mobiliza na acdo, que outros agentes intervém no processo de cui-
dar, qual a natureza da sua intervengao, quando e porque ocorre essa intervengao
e quais as suas consequéncias. Esta realidade, tal como a espelhdamos, interpe-
netrou-se e modificou-se ao longo do tempo pelo que focaremos agora a nossa
atencdo na relacdo dindmica entre a agdo/interagdo, o contexto e as condigdes.

Neste sentido, iremos examinar o processo “em termos de sequéncia ou de mudan-
¢as na natureza da a¢do/interacdo”, em vez de o descrever por fases ou estados, tal
como é referido por Strauss e Corbin (2008:164). A sele¢do da forma depende dos
dados e da questdo de investigacao, pelo que, e atendendo aos pressupostos defen-
didos pelos autores supra citados, olhdmos para o processo de construcdao de com-
peténcias como derivado do encadeamento das multiplas realidades nelas geradas.

Podemos dizer que as respostas do membro da familia prestador de cuidados, no
exercicio do papel de cuidador, ocorreram sob um conjunto de condi¢des ou de
um contexto e conduziu ao delineamento de a¢des que geraram um lastro de fac-
tos, também eles geradores de consequéncias. As respostas do membro da familia
foram conduzidas pelas exigéncias da situacdao e modeladas pelas respostas da
pessoa em quimioterapia, criando um envolvimento singular para cada diade, que,
por vezes, se modificou ao longo do tempo, em resposta as mudancas das condi-
¢Oes dos elementos da diade. Assim sendo, o padrao de cuidados oscilou entre o
autocuidado e o centrado no membro da familia prestador de cuidados, passando
por um padrdo colaborativo e em rede. Face as exigéncias da situacdo, o membro
da familia prestador de cuidados desenvolveu, ao longo do tempo, um conjunto de
processos e subprocessos que traduzem a forma como este elemento lidou com
as situacdes. No processo de cuidados desenvolvido pelo membro da familia, ao
longo do programa de quimioterapia, as habilidades e os recursos cognitivos, afe-
tivos e emocionais destes agentes foram modelados pelo cuidado de enfermagem,
pelas respostas da pessoa em quimioterapia e pelas exigéncias da situacao.
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A articulacdo de todos estes elementos traduz o processo em torno do qual se con-
figura a construgao de competéncias do membro da familia prestador de cuidados
(Diagrama 10).

Diagrama 10 — Componentes do processo de construgdo de competéncias

do membro da familia prestador de cuidados

4—>, Processos e subprocessos

Respostas do MFPC

Padrdo de cuidados Exigéncias da situagao

O cuidado de enfermagem ‘

Ao iniciarmos a abordagem sobre o processo e tendo em conta o que referimos
anteriormente, focamo-nos, em primeiro lugar, no conjunto de circunstancias ou
situacdes que constituem as condicdes em que o fendmeno ocorreu.

O processo de cuidar de um familiar surge ancorado nos significados, nos valores
e nos vinculos afetivos que o membro da familia atribui a pessoa, a familia e ao
cuidar. Na assungao do papel, o cuidar intergeracional constitui a retribuicao ao
cuidado exercido num momento do ciclo vital. A proximidade geografica, a coa-
bitacdo, o reconhecimento da necessidade do outro em ser cuidado e a disponi-
bilidade de uns e indisponibilidade de outros para o fazer sdo outros fatores pro-
motores da assuncdo do mesmo. Estes resultados estdo também patentes nos
estudos de Moreira (2001), Nogueira de Sa (2002), Lage (2007) e Castro (2008)
em que o reconhecimento ou valorizacdo do cuidar, a obrigacdo ou dever de o
fazer, isto é, a responsabilidade moral em relagdo ao familiar, a ligacao afetiva,
a disponibilidade e o respeito pela vontade do doente sdo razées que impelem
o membro da familia a cuidar do doente oncoldgico no domicilio. A disponibi-
lidade de tempo, a vontade ou recursos para agir afiguram-se como condicoes
importantes para a assuncdo e continuidade do exercicio do papel de prestador
de cuidados.
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Cuidar da pessoa dependente exige um envolvimento didrio e ao longo do tempo
que é dificil de compatibilizar com outros papéis sociais, pelo que trabalhar em
casa, estar desempregado/reformado ou ter flexibilidade de horario laboral consti-
tuem circunstancias facilitadoras do processo. Como refere Gil (2009), se olharmos
para o bindmio familia — trabalho, Portugal ndo tem ainda uma verdadeira politica
de apoio a familia que cuida da pessoa dependente, especialmente se compa-
rada com as medidas existentes em outros contextos, ao longo do ciclo vital. O
aumento da esperanga média de vida, com consequente acréscimo de problemas
associados ao envelhecimento, a doengas crdnicas incapacitantes e mudangas nas
politicas de saude levam a necessidades crescentes de cuidados no domicilio e de
servicos de apoio. A polarizacdo das responsabilidades das familias, especialmente
das mulheres, a quem culturalmente se continua a imputar o papel de cuidadora
em simultaneo com as atividades profissionais, levou o Comité Econdmico e Social
Europeu, em 2007, a alertar para a importancia da inclusdao da questado da depen-
déncia como uma prioridade nas agendas politicas (Gil, 2009).

O exercicio do papel de cuidador pode ser comprometido se, durante o processo
de cuidar, o membro da familia prestador de cuidados for acometido por doenca
gue o incapacite para o desempenho. Esta realidade exige a sua substituicao por
forma a assegurar os cuidados ao familiar no domicilio e, como consequéncia, o
padrdo de cuidados modifica-se.

Cuidar no feminino é uma realidade encontrada neste estudo. A semelhanca dos
resultados apontados noutros (Moreira, 2001; Farran, 2002; Nogueira, 2003; Proot
et al., 2003; Castro, 2008; Robles Silva, 2007; Lage, 2007; Northouse et al., 2010;
EUA. NCI, 2012), também neste, predominam as mulheres como prestadoras de cui-
dados, assumindo o que social e culturalmente é esperado: o desenvolvimento de
atividades de cuidados a outrem. A perspetiva expetavel da mulher como cuidadora
estd patente nos estudos de Kim e Carver (2007) e é expressa também por algumas
mulheres que integraram este estudo. Para algumas das entrevistadas, o desempe-
nho deste papel foi reincidente, tendo assumido uma “carreira” de cuidadoras, facto
gue também é referido por Lage (2007) e Robles Silva (2007). Segundo Guérin (2005:
37), esta realidade configura “uma certa inclinacao feminina a doacdo de si”. No en-
tanto, a autora chama a atengao que esta suposi¢ao ndo pode ser interpretada a luz
de um Unico fator, pois a preocupag¢do com o outro entrecruza-se com pressdes de
diversos graus, o que também constatamos no nosso estudo, na medida em que na
assuncao do papel de cuidador ndo concorreu exclusivamente um fator. Atendendo
a que a idade e o género dos cuidadores sdo fatores preditores de risco, sendo que
0s mais novos e as mulheres apresentam um maior risco de depressao (Morse et al.,
2012), torna-se importante um olhar mais atento para o cuidar no feminino.

No que concerne as significacdes atribuidas ao papel de cuidador, elas denotam
gue o membro da familia revela um sentido de inferéncia mental de antevisdo dos
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cuidados que poderd ter de vir a desenvolver, relativamente aos processos hu-
manos de vida e de desenvolvimento e aos processos resultantes do tratamento.
Segundo Chick e Meleis (2010), esta caracteristica € um preditor das respostas da
pessoa aos eventos que ocorrem durante a transicdo, influenciando os resultados.
Ele traduz o conhecimento de uma consciencializacdo sobre a complexidade do
processo que é marcado pela imprevisibilidade, sofrimento e emocionalidade. E
esta consciéncia que determina a identidade do cuidador tal como também é refe-
renciado por Nogueira de Sa (2002).

A associagdo do cancro a morte, construida pelos membros da familia, é responsa-
vel por vivéncias emocionais avassaladoras provocadas pela antevisdo da perda e
do sofrimento do familiar, o que é igualmente referido por Lewis (2006), Nogueira
de S4 (2002) e Diogo (2012).

O lugar de destaque que o cancro ocupa na sociedade veiculado ndo so6 pelos me-
dia mas também pelas relagdes de proximidade, adquiriu grande relevancia, uma
vez que vigora ndo sO nos corpos fisicos, mas também enquanto realidade com
a qual as sociedades tém de conviver (Sena, 2004). Esta visdo estad patente nos
discursos dos participantes no nosso estudo que, em alguns casos, apelou ao re-
viver de recordac¢des marcantes, adormecidas no tempo. N3o é indelével que as
pessoas vivem estes processos, pois muito dificilmente se pode lidar com a pessoa
com cancro sem se deixar perturbar pelas suas consequéncias ou pelo espetro da
morte (Nogueira de S3, 2002; Sena, 2004).

A experiéncia de cuidar, desde o seu inicio, ¢ marcada pela incerteza. Este sentimento
estd relacionado com a capacidade do membro da familia em garantir o cuidar quando
exerce o papel de cuidador em mais do que uma situagdo, com consequente aumento
das exigéncias e compromisso da sua capacidade de resposta e ainda nas situacoes de
escassez de informacdo. Estd também associado a resposta da pessoa em quimiote-
rapia a doenca e ao tratamento, traduzida na imprevisibilidade dos cuidados a prestar
e na sua duragdo temporal. A incerteza tem sido referenciada por diversos autores,
aparecendo associada a vulnerabilidade a doenca e a resposta ao tratamento, ao prog-
néstico e a incapacidade da familia prever corretamente o curso da doenca (Brown &
Powell-Cope citados por Schumacher & Meleis, 2010; Lewis, 1986, 2006; Nogueira de
S4, 2002; Kralik & Loon, 2010). No nosso estudo, destacamos o facto da incerteza estar
associada nao so6 aos fatores referidos, mas ainda ao questionamento do membro da
familia prestador de cuidados sobre a sua capacidade para cuidar quando este papel é
exercido, em simultaneo, a mais do que um elemento da familia dependente. Schuma-
cher e Meleis (2010) referem que a incerteza é um aspeto significativo nos processos
de transicdo, entrelagando-se com a necessidade da aquisicao de novos conhecimen-
tos e desenvolvimento de habilidades.

Como afirma Penrod (2001), a incerteza é sempre vivida no presente, mas é afe-
tada por experiéncias passadas e esta relacionada com as previsdes futuras. Esta
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autora refere-se a incerteza como um estado dinamico que pode ser afetado pela
reacdo emotiva ou cognitivo-comportamental.

Neste estudo, os membros da familia reconhecem que a singularidade da pes-
soa ndo lhes permite comparar a experiéncia que estdo a viver com experiéncias
vividas anteriormente e, assim, poderem controlar o curso dos acontecimentos.
Este facto leva-os a viver um dia de cada vez e a aceitar a incerteza como parte
integrante da sua vida. Esta estratégia é apontada por Mishel (2010) como uma
oportunidade conducente a adaptacao.

A teoria da incerteza, desenvolvida por esta autora no final da década de oitenta
salienta a importancia das intervencdes de enfermagem na promocao do ajusta-
mento a incerteza, inerente as situacdes de doenca experienciadas. Neste sentido,
a autora defende que os enfermeiros tém de facultar informacao e apoiar o cuida-
dor na compreensdo e gestdo da incerteza (Mishel, 2010). Referindo-se aos resul-
tados de alguns estudos, Drageset et al. (2011) apontam a diminuicdo da incerteza
através do acesso a informacao facultada pelos profissionais. A sua reducdo alivia
o stress do membro da familia prestador de cuidados, o que é reforcado por Given,
Sherwood e Given (2008) quando consideram a importancia de avaliar os conhe-
cimentos e habilidades dos cuidadores como parte do plano de formacdo destes
elementos visando as melhores praticas.

Este percurso transicional para o papel de cuidador é acompanhado de alguns
eventos criticos, como a confrontagdo com o diagndstico de cancro, a resposta
ineficaz ao tratamento e mudanca de protocolo terapéutico, as alteragées na ima-
gem corporal e as manifestacdes de dor. Estes marcos sao semelhantes aos iden-
tificados por Schumacher em 1994 e citados por Meleis et al. (2010) ao apontar
como pontos criticos, o periodo de diagndstico, os periodos dos efeitos secunda-
rios intensos dos ciclos de quimioterapia, a associacdo de protocolos terapéuticos
e a complexidade do tratamento. Nestes periodos, as pessoas experienciam uma
maior vulnerabilidade e dificuldade em cuidarem do seu familiar, pelo que reque-
rem dos enfermeiros uma atencdo e conhecimentos diferenciados. E no encontro
do cuidado, particularmente dos cuidados de higiene e conforto, onde a confron-
tacdo com a degradacao fisica é mais patente, que o membro da familia presta-
dor de cuidados experiencia um sentimento emocional de sofrimento excessivo.
Florence Nightingale, no seu livro Notes on Nursing, (1859/1992) refere que ha
uma fisionomia da doenca, cujo rosto é a parte menos visivel do definhamento do
corpo humano. Metaforicamente, um dos entrevistados comparou a fisionomia do
seu familiar ao das vitimas da guerra.

As capacidades fisicas, emocionais, cognitivas e econdmicas dos membros da fa-
milia prestadores de cuidados variam de cuidador para cuidador e ao longo do
processo de cuidar, interferindo no exercicio do papel, tal como nos resultados
apresentados por Schumacher et al. (2006). No nosso estudo, os cuidadores do
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sexo feminino e os mais idosos sdo os que revelam maior dificuldade na prestacao
de cuidados que exigem o uso de forca fisica, como a mobilizacdo e o levante. O
exercicio do papel de cuidador de forma continua, apesar de em algumas situa-
¢Oes ter contribuido para o desenvolvimento da destreza manual, é gerador de
cansaco, particularmente quando o padrdo de cuidados se centra no membro da
familia prestador de cuidados. Este e a idade sdo fatores comprometedores das
capacidades, que exigem concentragdo, especialmente em atividades complexas
como a administracdo da terapéutica. Os resultados do estudo de Schumacher et
al. (2006) revelam que os cuidadores referenciam um prejuizo cognitivo resultante
do stress e da privacao do sono.

A degradacao fisica, a dor e o sofrimento causado pelo conhecimento da situacao
sdo eventos criticos que criaram situacdes de instabilidade emocional que, por
vezes, dificultam a realizacdo dos cuidados. Como evidenciam alguns membros da
familia prestadores de cuidados sdo os seus recursos emocionais que em situacoes
especificas (especialmente na primeira realizacdo de um procedimento ou quando
este implica dor), embotam a concretiza¢dao da a¢do. Quando se sentem emocio-
nalmente mais fragilizados recorrem a estratégias que lhes permitem encontrar
o equilibrio e a forca para continuarem envolvidos significativamente no cuidar.
Também estes resultados estdo em consonancia com os encontrados por Schu-
macher et al. (2006), apontando as autoras que as reacdes emocionais variaram
de cuidador para cuidador e que alguns se sentiram emocionalmente fragilizados,
tendo dificuldade em envolver-se na prestacao de cuidados. Como referem Le Bo-
terf (2002, 2004) e Jonnaert (2009), perante uma situacdo, a pessoa coloca em
interacdo diversos recursos, cujas dimensdes contextuais, afetivas e sociais consti-
tuem elementos fundamentais na concretizacao da a¢do. As teorias humanistas da
aprendizagem enfatizam a importancia das emoc¢des na aprendizagem. Braungart
e Braungart (2011) aludem que a aprendizagem motora ndo é um processo mera-
mente mecanico, pois nela estdo envolvidas a cognicdo e as emogodes, particular-
mente nos estadios iniciais, salientando os autores que as emogdes coloram todos
0s seus aspetos. A respeito das emogdes do cuidador, Cullen (2000) salienta que
cuidar implica, por vezes, infligir algum dano, o que pode levar o cuidador a ver-se
bloqueado pela ambivaléncia das suas emogdes, o querer aliviar o sintoma e saber
gue vai causar dano.

Para alguns membros da familia as capacidades econdmicas representam um fator
dificultador, sobretudo quando a pessoa acometida pela doenga oncolégica é o
elemento da familia responsdvel pelo sustento econdmico do agregado familiar, o
que, aliado aos custos associados ao tratamento e a prestacdo de cuidados, leva o
membro da familia prestador de cuidados a procurar trabalho. Os aspetos econo-
micos sdo ainda reportados como um fator dificultador pelos membros da familia
quando estes se encontram desempregados ou quando a pessoa em quimiotera-
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pia usufrui de uma baixa pensao de reforma. No entanto, para outros, as condi¢cdes
econdmicas sdo um fator facilitador, ao permitir a pessoa a suspensao temporaria
da sua atividade laboral. As diferencas de rendimentos tornam mais vulneraveis as
familias com maiores dificuldades financeiras. Esta realidade é expressa também
por Gil (2009) reportando-se as familias que cuidam de dependentes com doenca
de Alzheimer e Parkinson.

Também as capacidades fisicas e psiquicas da pessoa em quimioterapia interferem
no autocuidado. Estas modificam-se ao longo da trajetdria de doenca e tratamento,
comprometendo a agéncia de autocuidado. A modificagdo do estado funcional da
pessoa, por vezes, acontece de forma abrupta, o que leva a que o padrao de auto-
cuidado se altere. A semelhanca dos resultados expressos por Schumacher (1996) e
Schumacher et al. (2006), o estado funcional da pessoa é um forte determinante do
padrdo de cuidados.

Na agéncia de autocuidado interferem diversos fatores: cognitivos, fisicos, de-
mograficos, socioculturais e psicossociais (Sidani, 2011) e, como referimos, se o
estado funcional da pessoa conduz a determinacdo do padrao de cuidados, tam-
bém os dois ultimos fatores interferem no exercicio da agéncia de autocuidado.
A atitude dos elementos da diade, em determinadas situacées, ilustra este facto.
Pese embora a pessoa em quimioterapia seja auténoma na realiza¢dao dos seus
autocuidados, a agéncia de autocuidado é desenvolvida pelo membro da familia
prestador de cuidados, particularmente no que diz respeito a alimentagdo. A subs-
tituicdo da pessoa no padrao de autocuidado ocorre de forma intencional. Com a
sua acdo, o membro da familia visa expressar afeto e apoio ao familiar. Para Abreu
(1998) reportando-se a Soares Pacheco, a pessoa, ao ser acometida por uma do-
enca, adota um conjunto de atitudes, como a tendéncia para a reducao dos hori-
zontes temporo-espaciais, o egocentrismo e ensimesmamento e a dependéncia, o
gue a leva a reivindicar a presenca de outros para satisfazer as suas necessidades
mais elementares. McCormacK (2003) salienta que sdo as diferentes crencas e as
caracteristicas individuais da pessoa que influenciam o comportamento de auto-
cuidado. E o cruzar de todos estes fatores que determina, em algumas situacdes, a
flutuacdo do padrdo de cuidados.

Na interacdo entre os elementos da diade, os comportamentos da pessoa em qui-
mioterapia podem constituir uma dimensao critica no processo de transigao, sendo
o0 mesmo apontado por Meleis (2010a). Os anteriores comportamentos de auto-
ritarismo e agressividade da pessoa em quimioterapia tendem a agravar-se com a
situacdo de doenca. Abreu (1998: 102) refere que “o minimo descuido dos circun-
dantes pode levar a frustracdo e a agressividade contra as pessoas de quem estdo
dependentes”. A este respeito, Schumacher et al. (2008) apontam que os resultados
de investigacOes suportam a observacdo clinica de que o poder da qualidade das
relagdes entre os elementos da diade pode gerar situacdes dificeis no cuidar.
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Outra das dimensdes criticas sentidas pelo membro da familia prestador de cuida-
dos é a gestdo do sentimento de pudor expresso pelo familiar nas situagdes que
envolvem os cuidados de higiene e conforto, cujo contacto com o corpo é proximo.
Este sentimento de constrangimento é, segundo Mercadier (2004: 58), “evocado
perante a nudez do corpo, e em especial a nudez das partes do corpo que tém
uma conotacdo sexual”. Como ressaltam Taylor e Renpening (2011), o cuidado a
dependentes por definicdo é interpessoal, pelo que se complexifica quando a in-
teracdo envolve trabalhar com partes do corpo do outro. Para Ribeiro (2003: 247),
“é no circulo dos mais préximos que a barreira do pudor mantém as mais rigorosas
restricdes”. Segundo o autor, na nossa cultura, o resguardar o corpo dos olhares
do outro é uma preocupacdo eminentemente feminina. No nosso estudo, esta
preocupacao é manifestada pelas pessoas em quimioterapia de ambos os sexos e
manifesta-se, acima de tudo, com os elementos da familia de sexo oposto ou com
os elementos da equipa de saude. Este aspeto configura-se como relevante no
contexto dos cuidados. Os estudos de Mercadier (2004) e Salvado (2010) apontam
neste sentido. Esta Ultima autora revela que os sinais de constrangimento dos do-
entes, no momento dos cuidados de higiene e conforto, sdo reconhecidos e identi-
ficados pelos enfermeiros que, sendo sensiveis a esta manifestacdo, implementam
estratégias minimizadoras da exposicao corporal.

O suporte familiar e social é, igualmente, uma das dimensdes contextuais que,
efetivamente, nem sempre funciona como uma fonte de suporte. Esta realidade é
também reportada por Proot et al. (2003) e Rittman et al. (2010). A coesdo fami-
liar e o assumir por parte dos outros elementos do agregado familiar, de algumas
das tarefas desempenhadas pelo membro da familia prestador de cuidados, jogam
como um fator amortecedor, facto corroborado por Alves (2011). Relativamente
ao suporte social, os membros da familia experienciam um distanciamento dos
amigos a medida que o tempo passa, o que potencia o isolamento e a soliddo dos
elementos da diade. Como defende Kim (2010), a informacdo que a pessoa recebe
na interagao com o outro pode ser tanto emocional como cognitiva, constituindo
ambas uma fonte de apoio, dai que o isolamento e a soliddo constituam fatores
que contribuem para a diminuicdo do bem-estar da pessoa (Rittman et al., 2010).
Quando o interesse revelado pelo outro ndo é percebido como genuino, por parte
do membro da familia prestador de cuidados, o apoio deste em vez de constituir
uma fonte de bem-estar representa um fator dificultador. Se a auséncia de suporte
constitui um fator potenciador da vulnerabilidade do cuidador familiar, o suporte
adequado tem o efeito contrario (Proot et al., 2003).

A prestacao de cuidados ao acontecer num terreno ndo concebido como um espa-
co de cuidados - exiguidade e barreiras arquitetdnicas - torna-se um fator poten-
cialmente dificultador do processo de cuidar e leva ao seu ajustamento em fungao
das necessidades, num processo dinamico de resposta. As barreiras arquitetdnicas
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constituem ainda um fator de isolamento para a pessoa em quimioterapia, com
alteracdes na mobilidade. A medida que o membro da familia observa as respos-
tas da pessoa a situacdo, perspetiva a procura de ajudas técnicas e a introducao
de algumas modificacGes de equipamento e arquitetdnicas. A opgdo passa por
mudancas que ndo envolvam alteragdes estruturais da habitacdo, mas o reajuste
dos espagos de modo a facilitar o exercicio do papel e a promover a seguranca do
familiar. Esta realidade é expressa por alguns autores quando apontam que para
melhorar a fungao e a seguranca do doente, o cuidador pode necessitar de modi-
ficar o meio ambiente e adquirir ajudas técnicas (Nogueira, 2003; Given Sherwood
& Given, 2008) e que as modificacdes podem ser subtis e quase impercetiveis (Ro-
bles Silva, 2007). Como menciona Duarte (2010), o espaco habitacional tem de
ser adaptado as exigéncias do cuidar no domicilio para que se possa assegurar a
prossecucdo dos programas de cuidados continuados domicilidrios.

O reconhecimento da inadequacdo das condicdes habitacionais, espacos reduzidos
e com deficientes condicdes de ventilacdo e aquecimento, assim como a dimen-
sdo do agregado doméstico da pessoa em quimioterapia, visivel no genograma de
cada diade, sao fatores que concorrem para a mudanca da pessoa em quimiotera-
pia para o domicilio do membro da familia prestador de cuidados. Neste processo
de transferéncia, o membro da familia tem em conta a preservacao da pessoa no
espaco geografico da sua residéncia, de modo a que este possa manter as relacdes
sociais, pois reconhece que é importante a preservacao dos lagos sociais na quali-
dade de vida do familiar.

Esta preocupacdo revela a sensibilidade das familias, ja que, como expde Sherman
(1998), as disrupgdes sociais, a perda da mobilidade social e o abandono pelos
amigos afetam negativamente a qualidade de vida da pessoa. As caracteristicas do
domicilio concorrem, assim, ndo soé para a dificultacdo do processo de cuidar, mas
também como potenciadoras da solidao da pessoa em quimioterapia, ao nao per-
mitir a sua livre circulacdo e ao restringir os contactos sociais e as rela¢des inter-
pessoais. Registe-se que, em algumas situacdes, a intera¢do social da pessoa em
guimioterapia acontece, quase exclusivamente, com o membro da familia presta-
dor de cuidados, os elementos da familia restrita e com os profissionais de saude.

O ambiente fisico e relacional do hospital constitui outro dos espacos significati-
vos para os elementos da diade. E ai que ocorre predominantemente a interacdo
entre eles, os profissionais de saude e os diferentes membros da familia pres-
tadores de cuidados. A existéncia de diferentes open-spaces, com as cadeiras
distribuidas em U, permite que a maioria dos acompanhantes aguarde sentado
pelo seu familiar. Isto propicia um ambiente favoravel a interacdo e partilha de
vivéncias e experiéncias de cuidar que funcionam para alguns membros da fami-
lia como um grupo de autoajuda. Este facto também é referido por Northouse
et al. (2010) quando apontam que a interacdo aberta entre os cuidadores, sem
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a presenca do doente, tem um valor potencial para estes. Esta perspetiva ndo é
extensivel a todos os elementos pois, para outros, ouvir estas narrativas, em que
cada um considera que a sua “histéria” é pior do que a do outro, ndo contribui
para o seu bem-estar. Relacionando com as atitudes adotadas pela pessoa doen-
te (Soares Pacheco citado por Abreu, 1998) percebe-se que alguns membros da
familia adotam uma atitude de egocentrismo, estando demasiado preocupados
consigo mesmo e com o seu sofrimento. Na interacdo revelam pouca disponibi-
lidade interior para olhar para fora de si e centram os seus discursos na historia

de doenca do seu familiar.

Os membros da familia prestadores de cuidados ajuizam os cuidados recebidos
essencialmente pela natureza das a¢les e interagGes dos seus profissionais, atri-
buindo grande valor a dimens3do afetiva da praxis do enfermeiro. E esta dimen-
sdo dos cuidados que os leva a distinguir os cuidados recebidos nas diferentes
instituicGes de saude. As atitudes e os comportamentos dos enfermeiros como
a simpatia, o encorajamento, a humildade, a disponibilidade e a afetividade afir-
mam-se como acuidades significativas para os membros da familia prestadores de
cuidados. Enunciados similares foram também evidenciados por Lopes (2006: 311)
guando menciona fatores de “natureza afetiva percebidos na acao do enfermeiro,
tais como a simpatia, o carinho, a alegria e a personalizacdo”, como constitutivos
da aproximacdo doente-enfermeiro.

Travelbee (1966; 1971), no seu modelo de enfermagem de relacdo pessoa a pes-
soa, enfatiza a importancia da comunicacdo no alivio do sofrimento através do
uso de habilidades comunicacionais nas diferentes fases da relacdo enfermeiro/
doente (Nelson, 2011). Nele, a autora contempla cinco fases:

e 0 primeiro encontro: nesta fase, o conhecimento emocional colora as impres-
soes e percecdes de ambos e tem como objetivo compreender o doente como
ser humano e vice versa;

* a emersdo das identidades percebidas como Unicas por cada um. Nesta fase, a
tarefa inclui a separacdo de cada uma das identidades e as experiéncias de cada
um em relacdo aos outros, evitando o uso do seu eu como um critério para ava-
liar os outros;

¢ 0 desenvolvimento de sentimentos de empatia. Fase que se caracteriza pela ca-
pacidade de predizer o comportamento do outro.

¢ 0 desenvolvimento dos sentimentos de simpatia. Fase que demonstra o envolvi-
mento emocional e desacredita a objetividade como desumanizante. A funcao
dos enfermeiros é traduzir a simpatia em acdes de enfermagem de ajuda.

e 0 relatdrio surge como o culminar das fases anteriores e é definido por todas as
experiéncias, sentimentos e atitudes de ambos.
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Também para Rich (2003), a simpatia implica um desejo de ajudar o individuo. A
simpatia, ao ser definida numa perspetiva de solidariedade para com o outro sem
gue se coloque no lugar dele, ndo adquire tanta relevancia como a empatia; no
entanto, esta pode ser vista como similitude no sentir e no pensar (Lopes, 2006).
Para o autor, ela “suaviza a intimidacdo e a fragilidade, cria bom ambiente, facilita
arelacdo” e estimula a autoestima e o bem-estar do doente e familia (Lopes, 2006:
312), sendo importante no desenvolvimento da relagdo pessoa-a-pessoa (Travel-
bee citada por Nelson, 2011).

Como deixam antever os entrevistados no nosso estudo, este traco afetivo, que
acompanha a interagdo entre os diferentes atores, é relevante pelo sentimento de
mimetismo que gera e que se traduz num efeito de conforto e reforco para conti-
nuar a desempenhar o papel de cuidador. Também Morse et al. (1992) se referem
a simpatia como uma estratégia utilizada pelos enfermeiros. No seu modelo sobre
a resposta dos cuidadores perante o foco e a experiéncia, esta insere-se no primei-
ro nivel, nas respostas reflexivas e comprometidas com o sofrimento emocional,
focadas na pessoa. Segundo as autoras, quando a simpatia é expressa de forma ge-
nuina e se aproxima dos verdadeiros sentimentos do outro, é uma estratégia que
traduz a aceitacdo do estado de sofrimento e promove o conforto. E neste sentido
gue os membros da familia a valorizaram.

A disponibilidade revelada pelos enfermeiros no agir, no sentido de presenca, na
acessibilidade e no investimento de tempo na interagdo com a pessoa, é outro
dos tracos presentes nos seus enunciados. Ao relacionarmos com o modelo de-
senvolvido por Morse et al. (1992), em que a disponibilidade e a proximidade sdao
percebidas como a via para o compromisso entre enfermeiro e doente, percebe-se
a importancia outorgada a esta, pelo membro da familia prestador de cuidados.

Também Hesbeen (2000) afirma que a disponibilidade e a humildade, outro dos
tracos valorizado pelo membro da familia, sdo elementos fundamentais para o
tecer de lagos de confianca com o beneficiario dos cuidados. A disponibilidade é
reveladora de uma atengdo particular para com a pessoa, o que também é visi-
vel entre os enfermeiros e os membros da familia prestadores de cuidados, em
gue constatdmos a interiorizacdo da importancia da disponibilidade, por parte dos
enfermeiros, na interacdo. Esta postura é conseguida através da mobilizacdo de
estratégias que, segundo Phaneuf (2005), sdo componentes essenciais da comu-
nicacdo funcional, como o uso de questdes abertas, o dar tempo para o proces-
samento da informagdo, a escuta atenta e a atitude de espera. E notério que a
indisponibilidade é reconhecida como um desrespeito pela pessoa e bloqueador
do estabelecimento dos lagos de confianca.

Como relatdmos anteriormente, a afetividade expressa pelos enfermeiros na for-
ma como interagem com os elementos da diade, é um dos tracos que os mem-
bros da familia prestadores de cuidados valorizam de imediato nos seus discur-
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sos. Estes defendem que, nesta fase de vulnerabilidade, sua e do seu familiar, os
afetos sdo extremamente importantes, por isso, também eles nutrem de afeto os
cuidados ao familiar. Este traco, que impregna as palavras e os gestos dos enfer-
meiros com os elementos da diade, é também referido por Lopes (2006), apon-
tando o autor que os doentes conferem ao carinho um papel importante na re-
lagdo terapéutica. Diogo (2010) no seu estudo sobre o trabalho com as emogdes
em enfermagem pedidtrica, real¢a que os enfermeiros investem e acreditam que
a dadiva de afeto tem um potencial de aproximacdo e de estabelecimento de
lacos de confianga, mesmo que o tempo de contacto com as criangas seja curto.
Impregnar os cuidados com afeto é um dos pilares do cuidar em humanitude.
O toque suave, terno, guarnecido do olhar e da palavra sdo reveladores de que
estamos a escutar a pessoa e compreendemos o seu sofrimento, trazendo bem-
-estar e transpondo-a para as suas mem®arias afetivas (Phaneuf, 2007; Salgueiro,
2009). Na verdade, esta forma de comunicac¢do prevalece nas memorias afetivas
dos membros da familia. Como salienta Mercadier (2004), para que ndo ocorra o
vazio na relacdo interpessoal com o doente é necessario que a dimensao afetiva
esteja presente no cuidado.

A afetividade, manifestada no cuidar dos enfermeiros, traduz a perspetiva de Wat-
son (2002: 55) quando refere que “cuidar envolve valores, vontade, um compro-
misso para o cuidar, conhecimentos, acées carinhosas e suas consequéncias”. Este
modo humanizado de interagir com os elementos da diade anuncia-se significativo
no momento da transmissdo de informacao, ja que estamos num campo em que
as informagdes comunicadas sdo, muitas vezes, portadoras de uma ma noticia (An-
tunes, 2002).

Na interacdo entre o membro da familia prestador de cuidados com os profissio-
nais de salde ao longo da trajetéria de doenca do familiar, distinguem e valorizam
a praxis dos enfermeiros do hospital de dia. A intencionalidade referida por Wat-
son (2002) é um traco revelado nos dados do nosso estudo, patenteando, que a es-
colha consciente com que o enfermeiro executa as acdes, bem como a sabedoria,
sao condigbes fulcrais no seu desempenho.

O conceito de intencionalidade envolve o propdsito direto e efetivo da acdo. E um fe-
nomeno mental consciente, focando-se em algo como crencas, vontade, expetativa,
aten¢do ou agdo e tem como finalidade lembrar aos enfermeiros o que é importante
e qual deve ser o foco de atencdo (Watson citada por Ingersoll & Schaper, 2012). A
intencionalidade refere-se as escolhas conscientes e deliberadas, influenciando os
resultados da ac¢do. No nosso estudo, a intencionalidade do agir do enfermeiro é
visivel no cuidar, variando de cenario para cenario e de enfermeiro para enfermeiro.
Os resultados estdao em conformidade com a premissa de Duffy e Hoskins citados por
Duffy (2009), quando mencionam que cuidar é um processo intencional que requere
autoconsciéncia, escolha, conhecimentos e aptidGes especificas e tempo.
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Em algumas situagdes, assistimos a realizacdo de mais do que uma interven¢dao em
simultaneo, na procura de conciliar, temporalmente, os procedimentos relacionados
com o protocolo terapéutico, a avaliacdo das necessidades da diade e a transmissao
de informacao, facto que ndo ocorre quando o fluxo de trabalho é menor. A natureza
da postura e dos gestos do enfermeiro revela o direcionamento da intencionalida-
de da a¢do no procedimento técnico, estando subjacente ao agir a necessidade do
cumprimento do mesmo e a consciencializagdo dos riscos deletérios associados a
terapéutica. Este agir é revelador do apontado por Honoré (2004) no sentido que
envolve, simultaneamente, a pratica do cuidar e a situacdo. Ja na consulta de en-
fermagem, onde o acesso é reservado, o ambiente é mais formal e as intervencdes
ndo estdo tdo dependentes do cumprimento de um horario, a intera¢do enfermeiro/
diade é direcionada para um Unico foco, patenteando notoriamente a centralizacdo
da atencdo na interveng¢do em causa. A realizagdo em simultaneo de mais do que
uma intervengao parece poder contribuir para a nao valoriza¢cdo das intervengdes
auténomas direcionadas para a capacita¢gdo conducente ao autocuidado.

Na combinac¢do dos diferentes fatores que concorrem para que o cuidar seja signifi-
cativo para a pessoa, outra das dimensdes valorizadas é o conhecimento do enfer-
meiro, mobilizado e revelado na acdao. Os membros da familia prestadores de cui-
dados reconhecem que nao detém conhecimentos cientificos que Ihes permitam
ajuizar sobre a dimensdo instrumental das intervencdes, contudo, ddo relevancia a
forma como o enfermeiro interage com a pessoa, atribuindo a este um conhecimen-
to diferente daqueles que vivenciaram em outros contextos. Estes resultados vém de
encontro ao que Morrison (2001: 100) aponta no seu estudo, quando menciona que
os doentes, durante o periodo de internamento, avaliam a forma como as pessoas
interagem com eles, tornando-se estas o “simbolo vivo dos servicos de saude”. Na
perspetiva de Benner (2001), a enfermagem é relacional e quando o enfermeiro se
torna um perito desenvolve um conhecimento que o diferencia e possui um sentido
de intuicdo que o move no encontro com o outro (Stewart, 2011).

Os enfermeiros reconhecem que, para responder as exigéncias das diferentes situ-
acles, tém necessidade de aprofundar continuamente os seus conhecimentos, no
sentido do enriquecimento do seu capital intelectual, traduzindo um nivel de sabe-
doria. Rowley (2007), reportando-se ao modelo hierarquico que traduz a relagao
entre dados, informacgao, conhecimento e sabedoria, representado sob a forma de
uma piramide, aponta que no topo da mesma se encontra a sabedoria. A sabedo-
ria é entendida enquanto caudal intelectual obtido a partir da analise das vivéncias
pessoais e profissionais, numa combinacdo entre conhecimento, experiéncia e in-
trospecao (Rowley, 2007; Bou Pérez, 2009). A reflexao e a autoformacdo constituem,
para estes enfermeiros, uma ferramenta indissociavel do seu exercicio profissional.
Em consonancia, Kim (2010) refere que o desenvolvimento do conhecimento do en-
fermeiro resulta do entrelagamento entre o conhecimento privado e publico e que
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o conhecimento privado é enriquecido pela experiéncia pessoal, autorreferencial,
construcao reflexiva e pela aquisicao do conhecimento disciplinar.

Promover um ambiente afetuoso, ser simpatico, revelar disponibilidade, agir com
intencionalidade e ser perito parecem constituir condicdes que concorrem para o
estabelecimento de uma interacdo que conduza a capacitacdo dos membros da
familia para o papel de prestador de cuidados.

E sob as condigdes que identificAmos e discutimos que surgem as a¢des/interacdes
dos atores que intervém no exercicio do papel de prestador de cuidados. Na pers-
petiva do encadeamento de todos os elos deste processo, argumentamos agora as
acdes/interacdes, a luz das concecdes tedricas.

As respostas do membro da familia prestador de cuidados caracterizam-se por
uma atitude proativa, pela observacdo das praticas de cuidados, pela mobiliza-
¢do do conhecimento (re)construido e pela reflexdo. Esta forma de estar constitui
uma ferramenta essencial na efetivacdo dos cuidados a pessoa em quimiotera-
pia no domicilio. No estudo desenvolvido por Friesen, Pepler e Hunter (2002) as
autoras descrevem o processo de aprendizagem dos cuidadores familiares como
um processo interativo que passa pela revisitacdo do passado, pela procura de
informagao e pela aprendizagem através da experiéncia. Também os membros da
familia prestadores de cuidados participantes neste estudo, revelam um processo
de aprendizagem similar, o qual ocorre ao longo do exercicio do papel de cuida-
dor, de acordo com as situagdes com que se defrontam e a complexidade destas e
impulsionado pelas caracteristicas do membro da familia prestador de cuidados.

A luz do referido por Braungart e Braungart (2011) de que ndo hd uma Unica
abordagem para a aprendizagem, podemos dizer que o processo de aprendiza-
gem desenvolvido por estes atores assenta em alguns dos pressupostos da teoria
de aprendizagem experiencial de Kolb (1984). Para o autor, as quatro etapas do
processo de aprendizagem fazem-se acompanhar de diferentes estilos, os quais
tém a ver com as caracteristicas do individuo e, como salienta, a proatividade é
uma caracteristica importante para a pessoa se adaptar a uma situagdo e criar
as suas estruturas.

Os resultados do nosso estudo revelam que esta caracteristica é a forca impulsiona-
dora que conduz o membro da familia na procura de recursos que o capacitem para
o processo de cuidar, o tornem mais seguro e, simultaneamente, contribuam para o
bem-estar do familiar. Neste sentido, a proatividade manifesta-se ndo so na procura
e colheita de informag¢do, mas também de recursos técnicos e na conversao dos re-
cursos domésticos em ajudas técnicas, a semelhanga dos resultados de Silva-Smith
(2007) em que a maioria dos participantes solicitou informacdo a equipa de saude
no sentido de ir ao encontro das suas necessidades de conhecimentos, de compe-
téncias e de habilidades para cuidar em casa. De La Cuesta (2006) chama a atencdo
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para a capacidade dos cuidadores para construirem apoios e mobilizar recursos e
ndo somente para os consumir, implicando-se na tarefa continua de resolver os pro-
blemas. Como defendem Conceicdo et al. (2011) este atributo pessoal, evidenciado
por alguns dos membros da familia prestadores de cuidados, é revelador do nivel de
autonomia destes atores na gestdo da aprendizagem.

Relativamente a iniciativa pela procura e colheita de informagao, esta é igualmen-
te evidenciada nos estudos desenvolvidos por Friesen, Pepler e Hunter (2002),
Nogueira (2003) e Castro (2008) em cuidadores informais. Também as fontes a
que os membros da familia recorrem para a sua obtengao sdo variadas e similares
as apontadas nos estudos anteriores, nomeadamente, os profissionais de saude
como médicos, enfermeiros e farmacéuticos e os meios de comunicag¢do. Acon-
tecem sobretudo com as pessoas com quem estabelecem uma maior interacao
e tém uma relacdo de maior proximidade. Fazem-no através dos meios de comu-
nicacdo com os quais tém maior afinidade, variando de cuidador para cuidador.
Stewart et al. citado por Schumacher, Beck e Marren (2006), indicam que os cui-
dadores mencionam os profissionais de salde como o recurso primario para a
aprendizagem sobre os cuidados fisicos.

Centrando-nos no ciclo de aprendizagem de Kolb (1984), o autor concebe o pro-
cesso de aprendizagem experiencial envolvendo 4 estadios: a experiéncia concre-
ta, observacao reflexiva, conceptualizacao abstrata e experiéncia ativa. Segundo o
autor, o processo pode iniciar-se num qualquer ponto do ciclo. No nosso estudo,
um dos caminhos desenvolvidos pelos cuidadores para apropriacdo do conheci-
mento é a observacdo das praticas de cuidados. Como focam os membros da fa-
milia a possibilidade de permanecerem junto do familiar, na sala de tratamento,
permite-lhes observar a interacdo entre o enfermeiro e o familiar, facto relevan-
te para si. As praticas dos enfermeiros adquirem, assim, um maior alcance para
alguns membros da familia prestadores de cuidados, ao permitir-lhes confrontar
a informacdo transmitida oralmente, com o observado na interagdo enfermeiro/
pessoa em quimioterapia. Este processo de observacao e reflexdo ajuda-os a ajus-
tar a acdo/interacdo ao familiar. Também a observagdo do cuidar do outro desen-
volvido por outros agentes socias, ao longo do percurso de vida, em contexto do-
micilidrio, conduz a uma aprendizagem social. O estudo de Nogueira (2003) aponta
resultados analogos. A autora menciona que os cuidadores aprendem vendo como
os outros fazem, reproduzindo o conhecimento adquirido.

A aprendizagem através da reflexdo, durante a a¢do e sobre a agao é outros dos
modos de aquisicdo e ampliacdao do conhecimento. Perante a necessidade de cui-
dar do familiar, o membro da familia mobiliza os saberes construidos ao longo da vida
através da formacdo, da observacdo de praticas cuidativas, como referimos anterior-
mente. A literacia em saude construida por alguns cuidadores ao longo da trajetdria
de vida torna-se util no exercicio do papel. E no movimento entre o fazer e o pensar
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sobre o que fez e como fez, que este elemento vai ratificando os seus procedimentos
de acordo com o que considera ser os melhores cuidados para o familiar. Este exercicio
reflexivo leva-o a reconstruir as suas praticas de cuidados e a ampliar o conhecimento.
Como salientam Valadares e Moreira (2009), o erro pode constituir um elemento po-
tenciador da aprendizagem quando ele é explorado, pratica subjacente aos discursos
de alguns membros da familia prestadores de cuidados. A este propdsito, Freire (2012)
evoca que é na pratica, através da reflexdo critica, que os saberes se confirmam, mo-
dificam ou ampliam. Para Johns (2010), a reflexdo conduz ao empowerment ja que ela
leva o praticante a atuar na perspetiva da pratica desejada. Segundo o autor, a reflexdo
intencional, posterior a realizacdo de uma situacdo ou experiéncia, pode gerar na pes-
soa subsidios positivos para a pratica futura.

O cuidar, pela sua natureza interpessoal, leva a que o exercicio de reflexao seja, por
vezes, partilhado entre os elementos da diade no sentido de potenciar a eficacia
das praticas. E no trabalho conjunto de mobilizagdo do conhecimento de ambos os
elementos da diade que a colaboracdo da pessoa em quimioterapia é fundamen-
tal na otimiza¢do do processo de cuidar, o que é corroborado por Friesen, Pepler
e Hunter (2002). O conhecimento que a pessoa em quimioterapia detém de sie o
adquirido na interacao com o enfermeiro contribui, assim, para o enriquecimento
do conhecimento do membro da familia prestador de cuidados. Podemos dizer
gue a relacdo de reciprocidade entre os elementos da diade é potenciadora da
construcdo do conhecimento e de praticas ajustadas a situacdo. Como salientam
Paquay et al. (2001: 30), “o saber da pratica é construido na acdo com a finalida-
de de ser eficaz” pelo que, nesta ligacdo, intervem a dimensdao da adaptacdo a
situacdo. A aprendizagem experiencial desenvolvida a partir da situacdo é para
Friesen, Pepler e Hunter (2002), um dos meios para conduzir a pericia e ao sentido
de competéncia, aspetos analogamente revelados por alguns dos entrevistados.
A luz da teoria do autocuidado, a aprendizagem é uma componente essencial no
desenvolvimento da agéncia de autocuidado, sendo o cuidado a dependentes uma
atividade aprendida a semelhanca do autocuidado (Taylor et al., 2001).

Tal como salientamos, a interacdo entre a diade durante o processo de cuidar é
fundamental para a otimizacdo dos cuidados. Podemos dizer que as respostas da
pessoa em quimioterapia, nomeadamente a reflexdao sobre a situagdo e a avalia-
¢do dos pros e contras, influenciam o processo de cuidar.

A reflexdo desenvolvida pela pessoa sobre si, isto €, as suas capacidades, os seus
limites e o contexto onde o processo se desenrola, promove o autoconhecimento
que se torna fulcral na efetivacdo dos cuidados. Também Friesen, Pepler e Hunter
(2002) salientam a importancia que a explicitacdo do que a pessoa sente e da aju-
da que necessita adquire no processo de cuidar. Mas a relevancia da acdo desen-
volvida pela pessoa em quimioterapia nao se restringe a reflexdao sobre si, ela tam-
bém visa a avaliagdo dos “custos” do processo de cuidar para o membro da familia.

172



CAPITULO Ill— APRESENTAGAO DOS DADOS E ANALISE DOS RESULTADOS

Este processo facilita o reencontrar de estratégias que minimizem, parcialmente, o
cansaco do cuidador e otimizem os recursos da diade e contribui para o reconhe-
cimento da importancia do papel desenvolvido pelo familiar, o que parece concor-
rer para um relacionamento positivo entre os elementos da diade. Este aspeto é
particularmente relevante, uma vez que se reconhece que o processo de cuidar é
um processo dinamico, com flutuagdes no envolvimento do cuidador, que pode ir
do compromisso ao distanciamento, pelo que as dimensdes do relacionamento,
nomeadamente as positivas, destacam-se ao serem geradoras de bem-estar para
os elementos da diade (Goodhead & McDonald, 2007).

Pelo que temos vindo a revelar, a interface entre o sistema de autocuidado pro-
duzido pela ou para a pessoa ndao é determinada puramente pelo seu status
funcional e necessidade de cuidados, mas por fatores que convergem para a mu-
danca no padrado de cuidados como a disponibilidade, a proximidade geografica,
as crencas, as capacidades fisicas, cognitivas e emocionais do membro da fami-
lia prestador de cuidados. Dados similares sdo apresentados por Schumacher
(1996) e Schumacher et al. (2006) nos seus estudos. As autoras apontam para a
existéncia de trés padrdes de cuidados: autocuidado, centrado no prestador de
cuidados e colaborativo. Também a acdo desenvolvida pelos diferentes partici-
pantes deste estudo variou de diade para diade e ao longo do tempo, em torno
de quatro padrdées: autocuidado, centrado no prestador de cuidados, colaborati-
vo e em rede, surgindo este Ultimo como um novo padrdo face aos apresentados
pelas autoras supracitadas.

A flutuacdo do padrdo de cuidados com o envolvimento de outros agentes é um
dos fatores que permitiu aos membros da familia manter o processo de cuidar
guando as condi¢Bes se modificaram. O padrdo em rede emerge como uma reali-
dade transversal que ocorreu em algum momento do processo de cuidar, em qua-
se todas as diades. Esta realidade desponta sobretudo em agregados domésticos
de pessoas s6s, quando o membro da familia prestador de cuidados é acometido
de uma situacdo de doenca, cuja licenca de apoio a terceira pessoa cessa e implica
o regresso a atividade laboral, ou nas situacdes em que a preservacdo da atividade
laboral constitui um fator preditor da manutencdo da sua saude mental.

Da analise da situacdo sobressai o envolvimento ndo sé da pessoa como agente
do autocuidado, mas também de outros elementos na agéncia do autocuidado,
sempre que as condicles se alteram. Como refere De La Cuesta (2006), o cuidar do
doente é em verdade um assunto de familia, sendo muitas vezes produto de um
trabalho coletivo em rede, e ndo individual. A conceptualiza¢ao do autocuidado e
do cuidado ao outro, como uma parte da fungdo familiar de suporte, é corroborada
pelos trabalhos de Strauss e Corbin (1984, 1989) in Schumacher (1996), na medida
em os autores conceptualizam a gestdo da doenca crénica como um envolvimento
conjunto dos cOnjuges. A este respeito, Hagag (1999) realca que a mudanca de
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padrao de autocuidado para o cuidado desenvolvido por outro agente é frequente
durante a quimioterapia, sobressaindo a natureza diadica da familia como um foco
central do fenédmeno. Centrando-nos nas teorias de enfermagem, também Taylor
et al. (2001) destacam a nocdo de que as acdes de cuidados a dependentes sdo
uma manifestacdo da relacdo entre o exercicio de agéncia de cuidados a depen-
dentes e o exercicio de agéncia de autocuidado.

A transicdo de um padrdo de cuidados para outro ocorre em algumas situacoes
de forma gradual, a medida que a situacdo clinica da pessoa em quimioterapia se
agrava e esta se torna dependente no autocuidado. Noutras, a mudanca da-se de
forma abrupta, mormente quando a situacdo clinica se agudiza subitamente, por
exemplo, apds um ciclo de quimioterapia. As mudancas ocorrem tanto no sentido
de um padrdao de autocuidado para um colaborativo, centrado no prestador de
cuidados ou em rede, como no sentido inverso. Podemos dizer que as exigéncias
da situacdo se cruzam dimensionalmente com o padrdo de cuidados.

As respostas da pessoa aos processos de saide/doenca ao longo da trajetdria de
tratamento modificam-se em funcdo do aparecimento de sintomas, da intensida-
de destes, das comorbidades e do estado psicoldgico da pessoa, pelo que as exi-
géncias da situacdo, definidas como necessidades de cuidados da pessoa em qui-
mioterapia, também se alteram. Tal como aludem Yabro, Wujcik e Goble (2011), a
guimioterapia tem um impacto significativo na qualidade de vida da pessoa com
cancro e no seu bem-estar fisico e mental. Segundo os autores, a vivéncia dos
efeitos secundarios ndo é linear, sucedendo mudancas ao longo da trajetdria de
tratamento que se repercutem nos processos de autocuidado. Schumacher et al.
(2006) salientam precisamente a variacdo dos processos de cuidados, de diade
para diade, em funcdo das exigéncias de situacdo, o que também é uma realidade
constatada no nosso estudo.

Relativamente as necessidades de cuidados de doentes com cancro avancgado, Gi-
ven, Given e Kozachik (2001) referem que estdo relacionadas com a idade, o nime-
ro de condi¢es de comorbidade, a disposi¢do psicoldgica, as tradicdes culturais, o
estadio do cancro e fase do tratamento. Os autores classificam os cuidados a pes-
soa como cuidados diretos e indiretos, dependendo do foco de atencdo. Enquanto
os diretos estdo relacionados com a gestdo dos sintomas, o suporte emocional, a
assisténcia na mobilidade ou o banho e a administragao de terapéutica, os indi-
retos incluem as atividades relacionadas com a obtencdo dos medicamentos, o
transporte e a coordenagdo dos recursos. Por sua vez, Given, Given e Sherwood
(2012: 58) apontam que as exigéncias de cuidados incluem areas como “cuidados
fisicos, de nutricdo, suporte espiritual, gestdo de sintomas, cuidados domésticos,
transporte e suporte financeiro”. Podem ainda incluir atividades como a adminis-
tracdo de terapéutica endovenosa, cuidados aos cateteres ou a feridas e a garantia
do cumprimento do plano de cuidados.
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Também no nosso estudo, os cuidados desenvolvidos pelos membros da familia se
relacionam com estas dreas, embora os tenhamos agrupado de acordo com a na-
tureza do cuidado desenvolvido, em transporte e acompanhamento, atendimento
no autocuidado terapéutico (ao nivel dos requisitos universais, de desenvolvimen-
to e de desvio de saude) e cuidados domésticos. A este respeito, Feinberg et al.
(2011) proferem que os cuidadores familiares desenvolvem numerosos papéis que
vao desde o acompanhamento e apoio emocional, ajudas nas tarefas domésticas,
cuidados pessoais, transporte, coordenacao dos cuidados do hospital para casa,
até a realizagdo de procedimentos de enfermagem (administragdo de terapéutica).

A semelhanca do referido por Given, Sherwood e Given (2008) e Given, Given e
Sherwood (2012), os nossos cuidadores experienciam dificuldades na execucdo
dos cuidados, justificadas pela sua complexidade (exigéncia de habilidades fisicas e
conhecimentos que vao para além da sua capacidade, falta de recursos no domicilio
gue existem em contexto hospitalar e mudancas abruptas da situacdo clinica), pela
envolvéncia de dor ou outro dano (por exemplo, a administracdo da terapéutica) e
ainda a percec¢do da perda e vontade de viver por parte do familiar, o que emocio-
nalmente se torna complexo de gerir. Para Antunes (2002), estes uUltimos sdo os mais
dificeis de serem aceites pelos cuidadores. Ja o cuidado doméstico e o transporte e
acompanhamento do familiar revelam-se atividades consumidoras de tempo com
implicacdo na gestao das atividades quotidianas, resultado que foi igualmente apon-
tado no estudo desenvolvido por Given, Sherwood e Given (2008).

O processo de cuidar exige que o membro da familia seja um intérprete habil e,
para o ser, este elemento desenvolve um raciocinio processual que visa a compre-
ensdo das respostas da pessoa aos processos de salde/doenca, as alteragbes no
seu padrdo normal e a capacidade de atribuir a alteracdo uma causa (Kearney &
Richardson, 2006). Os nossos resultados validam a complexidade deste processo,
realcando ainda que o mesmo implica que este ator tenha a capacidade de anali-
sar e mobilizar os seus recursos pessoais e os do contexto. Esta configuracdo estd
patente nos processos e subprocessos desenvolvidos pelo membro da familia na
efetivacdo dos cuidados, o que inclui: fazer ajustamentos, trabalhar com a pessoa,
gerir recursos, navegar no sistema de saude, monitorizar, interpretar, tomar deci-
sdes, implementar e empreender a a¢do, os quais vém confirmar os descritos por
Schumacher (2000).

A integracdo do papel de cuidador gera no membro da familia a necessidade de
introduzir mudangas no seu projeto de vida, habitos e prioridades. A incorporagao
da organizac¢do dos cuidados na sua vida pessoal, familiar e social, é complexa e
vivenciada até a estabilizacdo dos habitos, o que é compativel com a opinido de
Reinhard et al. (2008) e os resultados de Silva-Smith (2007). Estas aludem que
a estabilizacdo sé surge quando os cuidadores sdo capazes de acomodar a vida
familiar, as atividades didrias e a situacdo laboral as exigéncias do novo papel. Re-
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ferem que sempre que surge alguma complicacdo ha a necessidade de reorganizar
novamente o processo de forma a ajustar todas as atividades, facto que também é
salientado pelos nossos cuidadores.

Nesta perspetiva de reajustamento, ha a necessidade de mobilizar algumas es-
tratégias, como o humor e a criatividade, de modo a aliviar e a relativizar a situa-
¢do. Para Hesbeen (2000), o humor é um dos elementos importantes no estabe-
lecimento dos lacos de confianca na relacdo interpessoal. Também Hardin (2012)
considera o humor como uma das estratégias que pode ser usada com sucesso
no desempenho do papel de coaching que é desenvolvido pela familia através do
incentivo e apoio ao doente.

Na teia de cuidados em que se veem envolvidos, dispensam uma atencao continua
ao familiar, sendo o conhecimento que detém sobre este, que lhes permite adequar
as intervencoes as respostas da pessoa, no sentido da prevencao de complica¢des e
garantia da sua seguranca. A intencionalidade expressa nos processos desenvolvidos
estd em conformidade com o que Hagag (1999) apresenta, reportando-se a Strauss
e Corbin, ao explicitar que os autores, num estudo desenvolvido em cuidadores in-
tergeracionais, identificaram cinco categorias de cuidados de acordo com a sua fina-
lidade: em antecipatdrios, preventivos, de supervisao, instrumentais e de protecao.

Em suma, a extensdo e a complexidade do processo de cuidar, evidenciado neste
estudo, vem reforcar o defendido por Given, Sherwood e Given (2008), Schuma-
cher, Stewart e Archbold (1998) e Schumacher et al. (2000) de que o papel de cui-
dador ndo pode ser definido somente em termos das tarefas ou procedimentos,
dado que ele envolve um complexo processo de raciocinio, de habilidade e com-
portamentos em que a mobilizagdo dos recursos internos e externos do membro
da familia prestador de cuidados se torna crucial.

Durante a vivéncia deste processo de transicdao, doente e familia necessitam de
um cuidado competente e especializado (Meleis, 2010a). Também as diades parti-
cipantes no nosso estudo atribuem ao cuidado de enfermagem no hospital de dia,
uma relevancia significativa. O acolhimento, a avaliacdo e as interven¢des no do-
minio do ensinar e do instruir sdo fatores potenciadores na capacitacdo do mem-
bro da familia prestador de cuidados.

O inicio da relagao entre os elementos da diade e o enfermeiro do hospital de dia
acontece com o acolhimento. Na perspetiva de quem acolhe, o processo move-se no
sentido da integracdo da pessoa no espaco fisico, na organizacdo dos cuidados e na
avaliacao da diade. Na perspetiva de quem é acolhido, a valorizagdo é outorgada a
forma calorosa e disponivel com que a pessoa é recebida. Como refere Lopes (2006:
315) o inicio da relagdo enfermeiro/doente caracteriza-se por “um misto de elemen-
tos de natureza afetiva, com outros de natureza clinica”, que constituem um todo.
Tal como mencionamos, para os membros da familia prestadores de cuidados sdo os
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elementos de natureza afetiva e a disponibilidade revelada na interagdo que criam
um ambiente aberto e securizante, isto é, de confianca, o que é particularmente
importante para o desenvolvimento ulterior da relacdo (Lopes, 2006). E este clima
gue abre as portas ao questionamento, tao relevante para o membro da familia. Este
facto é valorizado por Hesbeen (2000), ao salientar que quando o doente e a familia
nao beneficiam de um processo de acolhimento em que se sintam apoiados e tran-
quilos, a construcdo de um clima de confianga pode ser comprometida.

A luz das teorias centradas na relacdo interpessoal, nomeadamente de Peplau,
o processo de relagdo entre o enfermeiro e o cliente é um processo interativo
que ocorre em diferentes estadios, em que a natureza, a duragdo e a eficacia sdo
determinadas pelas habilidades do enfermeiro e do cliente e pela motivacdo deste
ultimo, no movimento de construcdo da relagdo (Kim, 2010). Segundo a autora,
um dos aspetos mais significativos das ideias de Peplau é o reconhecimento de que
o crescimento do processo interativo depende dos atores envolvidos na relacdo
enfermeiro/cliente.

Como apontamos, durante o processo de acolhimento, a avaliacdo constitui um dos
elementos centrais do foco de atencdo do enfermeiro. Este é um processo recorren-
te ao longo da trajetdria de cuidar. A semelhanca do mencionado por Lopes (2006),
€ um processo dinamico, isto é, sistematicamente em construgdo e em que as fontes
de dados e a forma da sua obtengdo sdo variadas. Em cada retorno da diade para
cumprimento de mais um ciclo de quimioterapia, a interacdo inicial centra-se sem-
pre na obtencdo de dados para a formulacdo dos diagndsticos e resultados e imple-
mentacdo das intervenc¢des, num processo em que se torna dificil distinguir entre as
diferentes etapas. Este aspeto é relatado também por Lopes (2006).

Perante isto, poderemos dizer que o processo de capacitacdo do membro da fa-
milia prestador de cuidados desenvolve-se ao longo da trajetéria de internamento
da pessoa em quimioterapia, de acordo com o diagndstico de enfermagem cons-
truido pelo enfermeiro na interacdo com os elementos da diade. A permissdo da
presenca do acompanhante em todo o processo de tratamento permite que as
intervengdes de enfermagem se dirijam a ambos, tal como foi identificado na me-
ta-analise desenvolvida por Northouse et al. (2010), sobre as interven¢des com
cuidadores familiares de doentes com cancro. As autores concluiram que, nos es-
tudos analisados, a maioria das intervencées se direcionou, em conjunto, ao do-
ente e ao cuidador.

As intervencdes de enfermagem do dominio do ensinar, centram-se na gestao dos
efeitos secunddrios da terapéutica para a satisfacdo das necessidades humanas
basicas, a prevencdo do risco e a protecao e seguranca do familiar. Instruir visa o
fornecimento de informacgdo sobre a realizagdo dos procedimentos relacionados
com a administracdo de terapéutica, o uso de estratégias para a adequacao dos
cuidados, especialmente no ambito da alimentacdo e eliminacdo. Os tipos de in-
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tervencao realizados sdao semelhantes aos enunciados por Reinhard et al. (2008)
e Northouse et al. (2010), cujos resultados evidenciaram terem sido situados nos
dominios psicoeducacional, em que a informacao se dirigiu a gestdo dos sintomas
e outros aspetos fisicos, psicossociais e emocionais do doente, treino de habilida-
des e aconselhamento terapéutico.

Northouse et al. (2010) referem ainda que foram identificadas poucas interven-
¢Oes cujo foco estivesse relacionado com o autocuidado do cuidador, situacdo si-
milar a que identificdmos no nosso estudo, em que as intervencdes se direciona-
ram sobretudo para o membro da familia prestador de cuidados enquanto agente
dos mesmos e ndo para a sua dimensdo enquanto pessoa. Porém, os cuidadores e
a pessoa dependente devem beneficiar de uma politica de cuidados que contem-
ple o cuidador como recetor de cuidados, como recurso e simultaneamente, como
parceiro (Duarte, 2010 repostando-se a Appelin, Broaback & Bertero, 2005; DGS,
2004; Given, Given & Kozachik, 2001).

A semelhanca de Mendes, Bastos e Paiva (2010) constatdmos, pelos enunciados
dos membros da familia prestadores de cuidados, que a informacdo transmitida
pelos enfermeiros no hospital de dia, feita de forma sistematica, com vista a capa-
citacdo deste elemento, nem sempre esta presente nos discursos aquando das en-
trevistas. Contudo, quando esta é enunciada, valorizam a informacgao que integra
estratégias que os ajudem na efetiva¢do dos cuidados. De acordo com os pressu-
postos de Knowles referidos por Broussard, McEwen e Wills (2009), na aprendiza-
gem dos adultos é importante criar um clima de conforto e respeito mutuo, onde
as experiéncias passadas sejam mobilizadas e seja destacado o “como fazer” em
detrimento “do que fazer”. Estes aspetos estdao em conformidade com a relevan-
cia atribuida pelos membros da familia a informacdo que integra a explicitacao
do “como fazer” e “quando fazer,” desenvolvida numa relacdo de afetividade e
qgue responde as suas necessidades. Pode também estar associado ao facto das
atividades que incluem a educac¢do do doente se enquadrarem em intervencdes
de enfermagem complexas que implicam uma combinacdo de varios fatores que
influenciam a resposta do doente/familia e que requerem um conhecimento sus-
tentado na evidéncia cientifica (Richards & Borglin, 2011).

Nourthouse et al. (2010) apontam estudos que indicam quando as intervencdes
se focam no cuidador, nas suas necessidades e permitem a oportunidade de uma
melhor reflexdo sobre o significado e a importancia do mesmo, aumentam a sua
confianca no exercicio do papel. Este aspeto positivo (a confianca) é também
salientado pelos participantes do nosso estudo quando apontam que as inter-
vengdes de enfermagem sdao promotoras de seguranca e reforcam a importancia
gue as estratégias usadas pelos enfermeiros, na sua capacitacdao, adquirem no
desenvolvimento de conhecimentos e habilidades necessarios para a competén-
cia na acao.
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Destacamos agora o resultado das ag¢des/interages, que ocorrem ao longo do
processo de cuidar desenvolvido pelo membro da familia prestador de cuidados a
pessoa em quimioterapia, expresso no entrecruzamento dos seis subprocessos que
retratam o fendmeno na globalidade. As consequéncias do processo de cuidar sdo

visiveis para estes dois elementos tendo em conta a natureza diddica deste processo.

Relativamente aos resultados expressos pelo membro da familia, podemos dizer
gue, no exercicio do papel de cuidador, este elemento encontra efeitos positivos,
tal como a satisfacdo gerada na percecdo obtida do bem-estar que os seus cuida-
dos proporcionam ao familiar. Reconhecem que a interagdao com este gera apren-
dizagens e leva ao seu desenvolvimento. Os estudos, nesta drea, tém evidenciado
que cuidar pode levar ao enriquecimento e a experiéncias positivas (Goodhead &
McDonald, 2007). Reportando-se aos processos de transicdo, Meleis (2010a) re-
fere que estes podem ter resultados positivos e conduzir a um estado de bem-es-
tar subjetivo. A abordagem socio-interacionista defende que o desenvolvimento
humano ocorre através dos processos de interagdo e mediagao (Vygotsky, 1991).
Neste sentido, cada um dos atores sociais constrdi o seu préprio desenvolvimento
na relacdo com o outro.

Como consequéncias negativas, estes participantes expressam sentir dificuldades,
sofrimento, conflitos intra e interpessoais e restricdo dos contactos sociais. As difi-
culdades relatadas estdao associadas ao reconhecimento da falta de preparagao para
o desempenho do papel, particularmente se este é vivido pela primeira vez. Também
a incapacidade em gerir as emocGes perante o sofrimento do familiar e o seu, face a
execucdo dos procedimentos invasivos, se constitui como um obstaculo com impac-
to nos resultados percecionados pelos elementos da diade. No seu conjunto, estas
dificuldades sdao demonstrativas da inter-relagdo entre as condig¢des, as a¢des e as
consequéncias do cuidar, tal como referimos anteriormente. Kim (2010) enfatiza que
o conhecimento do papel das emocdes na aprendizagem e nos comportamentos é
crucial no campo da saude. A autora, reportando-se a Goleman e Maier, Roberts e
Barsade, sustenta que, no sucesso, € mais importante a inteligéncia emocional do
gue a inteligéncia cognitiva e que naquela se incluem atributos como a auto moti-
vacado, a gestdo de sentimentos, a capacidade de fazer julgamentos, de perceber os
sentimentos dos outros e de construir relagdes interpessoais.

Sendo o sofrimento uma experiéncia emocional vivida em situacdes de doenca e
perda (Morse, 2010), o sofrimento pessoal é uma resposta reportada pelo mem-
bro da familia nesta cadeia processual. As respostas sdo individuais e variam ao
longo da trajetdria do processo de cuidar, em fungdo dos contextos, o que estd
em consonancia com o defendido pela autora. A luz da teoria do sofrimento, este
pode ou ndo ser observado nos comportamentos das pessoas e dependente das
estratégias individuais, do contexto, das normas sociais e culturais e do valor atri-
buido a privacidade. No entanto, sendo o sofrimento uma emoc¢do com carater
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negativo é percebido também como uma dimensao positiva, na medida em que os
torna mais tolerantes, leva a um crescimento interior e a valorizacdo da vida. Para
Wright (2005), o sofrimento modifica as pessoas para melhor, tornando-as mais
meigas, menos criticas e mais altruistas.

A interacdo entre os elementos da diade é uma dimensao critica experienciada no
processo de cuidar, quer pela percec¢ao do sofrimento do familiar, como vimos, quer
porque a mesma conduziu a vivéncia de conflitos intra e interpessoais. Estes inte-
gram-se nos stressores secunddrios mencionados no modelo do processo de stress
e cuidados em fim de vida (Waldrop et al., 2005) e, anteriormente apresentados,
no modelo do processo de stress dos cuidadores de Pearlin et al. (1990). As primei-
ras autoras concetualizam o processo de stress dos cuidadores como resultante de
quatro areas: antecedentes e contexto; stressores primarios relacionados com as
tarefas do cuidador; stressores secundarios associados aos conflitos familiares, con-
flitos laborais e a tensdes econdmicas; e resultados, sendo mediado pelos recursos
(suporte social e praticas religiosas). Os impactos deletérios das relagdes familiares
conflituosas, no cuidador, sdo também referidos por Scharlach, Li e Dalvi (2006). O
processo de cuidar torna-se mais dificil e leva a ressentimentos e desavencgas quan-
do as intera¢des sao conflituosas antes da doenca e a harmonia familiar é formal ou
distante (Silveira, Caldas & Carneiro, 2006).

O padrado de cuidados modela também as consequéncias resultantes do exer-
cicio do papel de cuidador. A este parece estar associada a manutencdo ou
nao da funcionalidade familiar, ja que os membros da familia cujo padrao de
cuidados esta centrado em si e em que os dois elementos da diade integram
um agregado familiar de ninho vazio, referem mudancas nas suas dindmicas
familiares. Os estudos de Moreira (2001), Pinto (2007) e Castro (2008) sdo re-
veladores da dificuldade que o cuidador principal experiencia na procura da
conciliacdo entre o cuidado ao familiar e a ateng¢do aos outros elementos da
familia, quando o processo se centra exclusivamente em si. Confirma também
a proposicdo enunciada por Castro (2008) de que a assessoria ao cuidador
principal permite a este elemento usufruir de uma maior liberdade e, conse-
guentemente a possibilidade de preservar a dinamica familiar, como se regis-
tou nas diades com um padrdo de cuidados em rede. Deste modo, os membros
da familia prestadores de cuidados expressam a necessidade de articulagcdao
entre os diferentes atores envolvidos, no sentido de assegurar o processo de
cuidar e a continuidade dos cuidados.

O padrdo de cuidados centrado no membro da familia prestador de cuidados tam-
bém conduz ao cansaco acumulado ao longo do tempo. O estado de fadiga sentido
pelos cuidadores constitui um fator preditor de vulnerabilidade ao contribuir para
o stress emocional e fisico, comprometendo o bem-estar destes atores (Jones,
Zhang & Meleis, 2003).
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As repercussdes do processo de cuidar fazem-se ainda sentir pelas exigéncias da
situacdo. Como resultado destas, emergem as restricdes dos contactos sociais, as
mudancas nos processos familiares, pela incorporacdo da pessoa em quimiotera-
pia no agregado doméstico do cuidador ou pela deslocacdo deste, e pela adapta-
¢do do ambiente arquitetdnico por auséncia ou limitacdo das condi¢des habitacio-
nais. Estas evidéncias sdao também mencionadas por Duarte (2010) e Robles Silva
(2007).

As repercussGes acontecem também pela auséncia de intervencdes de enferma-
gem que os ajudem na gestdao de sentimentos associados a doenga e ao soffri-
mento, sendo estes mais visiveis nos eventos criticos, o que é corroborado pelos
resultados apresentados por Schumacher, Beck e Marren (2006), ao indicarem que
os cuidadores referem ter aprendido pouco sobre como trabalhar com as emocgdes
e o stress de cuidar. Neste sentido, revelam a necessidade de apoio da equipa de
saude, sendo esta alicercada também pelo facto de reconhecerem que ndo pos-
suem conhecimentos na area da saude que os ajudem a identificar e a prever os
cuidados a desenvolver. Este é um aspeto sensivel pois, como salientam Reinhard
et al. (2008), quando o cuidador ndo possui conhecimentos e habilidades pode
causar dano de forma nao intencional. Para as autoras, o risco estd diretamente
relacionado com os conhecimentos e a competéncia do cuidador.

A intervencao de enfermagem, no sentido da capacita¢ao, tem resultados positivos
pois, como reconhecem os membros da familia prestadores de cuidados, a informa-
¢do, o ensino e a instrugao conduzem a aprendizagens e promovem a sua seguranga
na acdo. Nele estdo implicadas as suas necessidades e as exigéncias da situacdo. A
importancia atribuida aos aspetos mencionados estdao em consonancia com o alu-
dido por Bastable (2008), quando salienta que no processo de aprendizagem que
envolve membros da familia cuidadores, a grande mudanca para estes é o desen-
volvimento da confianga na sua habilidade para fazer o que é correto para o doente.
Para Bevan e Pecchioni (2008), a extensdo da compreensao da informacdo de saude
recebida pelo cuidador é crucial para o sucesso dos resultados.

Neste processo de desenvolvimento cognitivo e psicomotor, o ambiente afetivo
e securizante, encontrado em contexto institucional, é promotor ndo sé do bem-
-estar, como também do questionamento, tdo importante na capacitagao para
a acdo. O desenvolvimento da aprendizagem individual é mediado por esta di-
mensdo afetiva. Como referem Valadares e Moreira (2009), numa perspetiva do
construtivismo humano, o encontro educativo envolve a partilha de pensamentos,
sentimentos e ag¢des e leva a transformac¢do do conhecimento e a aprendizagem
significativa.

No que concerne as respostas da pessoa em quimioterapia ao nivel das
consequéncias manifestadas como resultado do processo da doencga oncoldgica,
sdo patentes o cansaco e as alteracdes emocionais como sofrimento, revolta,
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culpa e agressividade. Estas funcionam como um sistema circular que envolve o
membro da familia, com repercussdes neste, nas relacdes interpessoais da diade
e nos outros elementos do agregado familiar. Como salientam Schumacher et al.
(2008), a reciprocidade (mutuality) na interacdo entre cuidador e doente tem um
efeito penetrante nos resultados da qualidade da relacdo interpessoal. As autoras
referem que é particularmente notavel a forte associacao entre reciprocidade e
raiva do cuidador. Este sentimento ndo é expresso pelos nossos entrevistados,
embora a pessoa em quimioterapia revele revolta e agressividade, sentimentos
negativos que sdo desculpabilizados pelo cuidador, entendendo-os num contexto
de fim-de-vida, uma vez que estas caracteristicas ndo faziam parte do perfil da
personalidade do familiar.

Em suma, cuidar da pessoa com cancro, ao longo da trajetdria de doenca e tra-
tamento, afigura-se um papel complexo para o membro da familia prestador de
cuidados. Este é um processo dindmico que implica reajustes pessoais, familiares
e do espaco doméstico, de modo a responder as necessidades da pessoa e do
processo de cuidar. Nele interferem as caracteristicas individuais da diade, o su-
porte dos pares e agentes sociais, as condi¢des e o status funcional da pessoa e a
complexidade dos cuidados. E singular a cada contexto e marcado pela incerteza
e pelo sofrimento.

Neste contexto, veem-se impulsionados a procurar informagao e recursos que sus-
tentem as suas atividades com o objetivo de responder as necessidades dos seus
familiares.

O resultado é um processo de desenvolvimento de conhecimentos e habilidades
gue levam a construcdo de competéncias cognitivas, psicomotoras e relacionais.
Este percurso revela a combinacdo entre o processo de aprendizagem auto dirigi-
do dos membros da familia prestadores de cuidados e o mediado pelo enfermeiro.

182



CAPITULO Ill— APRESENTAGAO DOS DADOS E ANALISE DOS RESULTADOS

4 - MODELO EXPLICATIVO DA CONSTRUGAO DE COMPETENCIAS DO
MEMBROS DA FAMILIA PRESTADOR DE CUIDADOS

Esta pesquisa empirica tem como propdsito apresentar um modelo explicativo
acerca da construcao de competéncias, por parte do membro da familia prestador
de cuidados, na sua transi¢ao para o papel de cuidador.

Assumimos, tal como explicitdmos no inicio do trabalho, partir do modelo desen-
volvido por Schumacher et al. (2006), uma vez que este traduzia a existéncia de
conhecimento na area do fendmeno em estudo e, de acordo com o preconizado
por Strauss e Corbin (2008), o pesquisador pode comecar a pesquisa com uma te-
oria preconcebida, se o seu objetivo for expandir a mesma. As categorias que apre-
sentdmos derivam dos dados reunidos e analisados, sistematicamente, por um
processo de raciocinio predominantemente indutivo, relativamente ao processo
de examinacdo e comparacgdo, no sentido da sua reducdo analitica, e recorrendo as
categorias do modelo de Schumacher et al. (2006), como fonte de conceitos, uma
vez que estes adquiriram relevancia para o presente estudo e surgiram dos dados,
aspeto contemplado na Grounded Theory (Strauss e Corbin, 2008).

Ao interrelacionarmos as diferentes categorias para explicarmos o fendmeno em
estudo e construirmos um modelo, o primeiro passo centrou-se na compreens3o
da categoria que reunia todas as outras, formando um todo explanatério. Deno-
minamo-la constru¢dao de competéncias. Esta constitui o ponto central explicativo
dos dados emergentes da realidade estudada. Trata-se do termo que traduz a na-
tureza e o processo desenvolvido pelo membro da familia prestador de cuidados,
na interagdao com o seu familiar e outros agentes sociais, nos diferentes contextos
de cuidados.

Na construcdao do modelo, seguimos as orientacdes de Strauss e Corbin (2008) e
Gibbs (2009), no sentido de que este deve integrar como elementos, o fendmeno,
as condigdes, as estratégias, o contexto, as agdes/interacbes e as consequéncias. A
partir da categoria central, e num processo de refinamento, procedemos a uma nova
configuracdo tedrica, situando-a no conjunto das categorias. A configuracao resultou
da reorganizacdo das dimensdes das categorias. Ao relacionarmos as propriedades
de cada categoria, englobdamos subcategorias, redimensionando as condicGes. Inte-
gramos os factos ou acontecimentos que criaram situagdes, alocando-os aos atores
envolvidos (MFPC/PQ), de acordo com a natureza da relagdo. O resultado das a¢oes/
interacOes, traduzido nas consequéncias, ao fazer-se sentir sobre os elementos da
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diade também foi situado ao nivel destes dois atores. Com esta nova configuracao,
os dados convergem numa explicacao coerente do fenémeno em estudo.

A construgdo de competéncias como fendmeno central acontece entre os contex-
tos domicilio e hospital de dia, tendo estes um papel determinante no desenvol-
vimento das ac¢0es, e é influenciada pelas condi¢cdes que estao relacionadas com
o membro da familia prestador de cuidados e a pessoa em quimioterapia, sendo
mediada pelo cuidado de enfermagem. Nesta interfere ainda o suporte familiare o
social. Perante as condigGes vividas em cada momento e que se modificam ao lon-
go do tempo, os diferentes atores produzem agdes/interacdes, no sentido de res-
ponder as exigéncias da situacdao, modificando-se ao longo do tempo em fungao
das condicdes inerentes a diade. Neste processo, o membro da familia prestador
de cuidados mobiliza um conjunto de estratégias determinadas pelo contexto e
pelas condi¢des. As consequéncias das a¢des/intera¢des de todos os atores envol-
vidos, emergem como resultado sobre o membro da familia prestador de cuidados
€ a pessoa em quimioterapia.

A construcao de competéncias afigura-se, assim, como um processo interativo e
contextual que ocorre ao longo da trajetdria do processo de cuidar, sendo media-
da por multiplos aspetos (Diagrama 11).

Numa primeira analise, podemos dizer que o processo de construcao de compe-
téncias ndo é linear. O tecido onde o cuidado a pessoa em quimioterapia acontece
assume um estatuto determinante no contexto da acdo. O ambiente do domicilio,
ndo sendo concebido como um espaco de cuidados, é desafiador no sentido do seu
ajustamento as novas exigéncias. Ja o hospitalar constitui um ambiente favorece-
dor da aprendizagem ao ser inclusivo. Ele propicia a oportunidade de observagao
e favorece a interagdo entre pares, o que leva a apropriacdo de informacao. Jon-
naert (2009) salienta a dimensdo social como fundamental para a construgao do
conhecimento e, consequentemente, para alguns membros da familia a interacao
social com os seus pares constitui uma componente do processo de construgdo
do conhecimento. Esta perspetiva interativa também vai ao encontro dos pressu-
postos do modelo bio-ecolégico de desenvolvimento humano de Bronfenbrenner
(2005), na medida em que a aprendizagem e o desenvolvimento ocorrem na inte-
racdo da pessoa com os contextos e ao longo do tempo. Os contextos emergem
como um dado novo que concorre para a expansao do modelo.

O processo de construcao de competéncias esta ainda dependente do estado
funcional da pessoa em quimioterapia, da sua vontade e da sua capacidade para
agir em prol do seu autocuidado e da concecdo de cuidados, crencas, emocdes
e capacidades do membro da familia prestador de cuidados. Nas situacdes em
gue as condicdes clinicas da pessoa se modificam de forma abrupta e em que
as necessidades e a complexidade de cuidados aumentam, as exigéncias para o
membro da familia alteram-se num processo que implica a mobilizacdo rapida de
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conhecimentos, habilidades e recursos. Nas situacdes em que o declinio da pes-
soa é progressivo, a construcdo de competéncias ocorre de forma gradual, num
processo de antevisdao das necessidades de resposta, a medida que as exigéncias
da situagao aumentam e se tornam complexas. Schumacher et al. (2008) também
evidenciam que é a variacdo nas exigéncias da situacao de doenca que influencia
0s processos de prestagdo de cuidados usados como resposta. No nosso estudo,
sobressai que esta variagao sucede ndo so entre as diades, mas também em cada
diade na trajetdria da doencga, podendo ocorrer pelo aumento da complexidade e
intensidade dos cuidados ou no sentido inverso.

No entanto, o processo de construcdo de competéncias ndo depende somente das
exigéncias da situacao clinica da pessoa em quimioterapia; os seus comportamen-
tos também imbricam neste processo, gerando no membro da familia prestador
de cuidados a necessidade de aprender a gerir os conflitos interpessoais. Apesar
de no modelo proposto por Schumacher et al. (2006), por vezes, as respostas emo-
cionais do doente levarem a transformacdo de um padrdo de cuidados noutro,
este tipo de relagdo nao foi encontrada no nosso estudo.
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Diagrama 11 — Construgdo de competéncias
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O envolvimento de mais agentes no processo de cuidar - padrao em rede - é outro
dos fatores que interfere de forma indireta na construcdo de competéncias. A re-
particao do trabalho pelos elementos envolvidos no processo de cuidar acontece
por diferentes fatores, nomeadamente os saberes e habilidades especificos dos
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agentes envolvidos na situacao, numa procura de conciliagdo entre as necessida-
des de cuidados, a disponibilidade de tempo, os recursos de cada elemento e as
preferéncias da pessoa em quimioterapia. Se por um lado, os resultados desta
investigacdo vém reforcar o defendido por Schumacher et al. (2006), de que as
competéncias dos cuidadores familiares estdo intimamente ligados as exigéncias
da situacao de doenca, aos padrdes de cuidados das diades e sdo influenciadas
pelas capacidades dos cuidadores e dos doentes, por outro, no que concerne ao
padrao de cuidados, emerge uma nova dimensao - padrdao em rede. Este, tornou
visivel novas relagdes que permitem perceber como o envolvimento de outros ato-
res acontece e porque acontece. Esta informacdo leva a expansdo do modelo de
Schumacher et al. (2006).

O cuidado de enfermagem também medeia este processo. As atitudes e compor-
tamentos dos enfermeiros, onde se destaca a simpatia, o encorajamento, a hu-
mildade e a disponibilidade, promovem lacos de confianca alicercados num clima
afetivo que fomenta a interacdo com a diade e é promotor do questionamento. A
dimensao afetiva do cuidar tem uma valoragao significativa no processo, ja que os
membros da familia reconhecem a sua importancia no contexto da sua vulnerabi-
lidade e da do seu familiar. No dominio das condi¢cdes em que se desenvolve o cui-
dado de enfermagem, outros fatores que concorrem para a atribuicao de significa-
do ainformacdo veiculada, sdo a intencionalidade da acdo e a sabedoria, reveladas
no agir do enfermeiro. Evidéncia que ndo é expressa no modelo de Schumacher et
al. (2006), mas cujo dado concorre para a expansdao do mesmo.

Apesar das acBes/interacbes se dirigirem a trés areas - transporte e acompanha-
mento, atendimento no autocuidado terapéutico e cuidados domésticos - é no
atendimento do autocuidado terapéutico que o membro da familia prestador de
cuidados mobiliza um conjunto de comportamentos e atitudes, reveladores de um
comprometimento com o processo de aprendizagem e com a situagao vivida, assu-
mindo para si a responsabilidade da sua construcdo. Destaca-se a atitude proativa
patenteada na procura de recursos que facilitem o processo de cuidar e o bem-estar
do familiar, na indagacdo de informacgédo e/ou validacdo da que possui. A atitude pro-
ativa é reveladora dum exercicio reflexivo antecipatdrio que, desenvolvido durante
e apods a agao, conduz a construgcdo do conhecimento que é (re)construido na agao.
A reflexao assume-se como uma atividade dialética entre a acdo e a construgao do
conhecimento para o agir.

A mobiliza¢do do aprendido, ao longo das experiéncias de vida através da forma-
¢do, da observacgao de praticas cuidativas intergeracionais ou da de agentes sociais,
bem como do apropriado em contexto hospitalar durante o acompanhamento do
familiar na trajetéria de doencga/tratamento, é outro dos processos desenvolvido
pelo membro da familia e que se revela importante na acdo.
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Em toda esta arquitetura de construcao de competéncias, outro dos vetores que
se revela significante é o exercicio reflexivo realizado pela pessoa em quimiotera-
pia. O “olhar” deste elemento sobre si e sobre os recursos do domicilio e a partilha
deste exercicio com o membro da familia prestador de cuidados leva-os a encon-
trar estratégias que tornam mais eficaz o processo de cuidar. Podemos dizer que a
interacdo estabelecida entre os elementos da diade e o conhecimento mdtuo mo-
bilizado é de grande importancia, pois potenciam o cuidar. A evidéncia da impor-
tancia do exercicio reflexivo desenvolvido pelos elementos da diade, e que conduz
a uma maior eficdcia do processo de cuidar, constitui um dado que concorre para
a expansao do modelo.

Na confluéncia de todos os vetores que contribuem para o aumento da literacia do
membro da familia prestador de cuidados, ao nivel dos cuidados de saude, as inter-
vengdes desenvolvidas pelo enfermeiro junto da diade (o acolhimento, a avaliacdo, o
ensinar e instruir) sdo reconhecidas como importantes tanto para estes agentes, como
para os enfermeiros. O processo de capacitacdo ocorre particularmente quando as
intervencdes se desenvolvem sob as condi¢des acima mencionadas e quando se cen-
tram no “que fazer” e no “como fazer”, o que se coaduna com os pressupostos enun-
ciados por Damron-Rodriguez (2008), de que a aprendizagem deve ser centrada no
aprendiz, interativa, cooperativa e orientada para a resolucdo de problemas.

Sendo o processo de construcdao de competéncias Unico e singular, em que as exi-
géncias da situacdo diferem de diade para diade e ao longo do curso da doenca, os
reportorios especificos de cada membro e o contexto social e domiciliario também
ele particular, torna-se patente que o mesmo estd ancorado numa dimensao pes-
soal (auto desenvolvimento) e numa educacional, mediada pelo enfermeiro. Esta
configuragao constitui mais uma das evidéncias que contribui para a expansao do
modelo subjacente ao nosso estudo.

A arquitetura das competéncias que temos vindo a revelar coaduna-se com a apre-
sentada por Jonnaert (2009) que defende ser em funcdo de uma situacdo que a
pessoa apela a uma serie de recursos, capacidades, habilidades e contetddos dis-
ciplinares. E o conhecimento que fornece a matriz primaria de sustenta¢do das
habilidades e capacidades do sujeito. O autor salienta que a construcao de com-
peténcias se faz na situacdo, em interacdo com os recursos e as estratégias mobi-
lizadas, num processo de vai e vem que é experimentado pelo sujeito para tratar
com eficacia a situagdo.

Também os membros da familia revelam mobilizar um conjunto de estratégias no
sentido de responder eficazmente as exigéncias da situacao, as quais envolvem
diferentes processos e subprocessos. Alguns estao diretamente relacionados com
o facto deste elemento, ao assumir o papel de cuidador, o fazer em simultaneo
com outros papéis, como o familiar e o social, e com outras responsabilidades, o
gue implica um processo de ajustamento no sentido da sua conciliacdo, realidade
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igualmente referenciada por Given, Given e Scherwood (2012). Mas o ajustamento
também se traduz na mobilizacdo de estratégias pessoais — humor e criatividade
- que facilitem a interacdo com a pessoa e o processo de cuidar. Outras estao dire-
tamente relacionadas com o cuidado ao familiar e sdo mobilizadas no sentido da
otimizacdo dos cuidados, pelo que trabalhar com a pessoa, gerir recursos, navegar
no sistema de cuidados de saude, tomar decisdes, monitorizar e interpretar as
respostas da pessoa e implementar e empreender a agao constituem processos
desenvolvidos pelo membro da familia visando assegurar melhores cuidados. A
importancia outorgada a estes processos e subprocessos pelos membros da fami-
lia prestadores de cuidados, levam-nos a considerd-los como aspetos relevantes
na prestacdo de cuidados, integrando-os no modelo.

Cuidar da pessoa com doenca oncoldgica, representa sofrimento para o membro
da familia prestador de cuidados, e é no encontro entre os elementos da diade
gue os conflitos intra e interpessoais se fazem sentir, ja que é na dimensdo do
“estar” que os comportamentos sao expressos. A ndo preparacado para o exercicio
do papel, principalmente quando ele é vivido pela primeira vez, pode potenciar as
dificuldades sentidas no agir, sendo que estas sdo expressas de forma significativa
guando o cuidado ao familiar envolve a realizacdo de procedimentos invasivos.
Este € um campo particularmente critico no processo de construcao de competén-
cias pois, ainda que mobilizem os recursos cognitivos necessarios ao agir, sdo os
aspetos emocionais que os impedem de concretizar a acdo e, quando esta é con-
cretizada, lhes gera sofrimento. Este € um dado novo que emerge do nosso estudo
e que ajuda a compreender o processo de constru¢do de competéncias.

Cuidar tem também, para o membro da familia, uma dimensdo positiva ja que con-
sidera que o desempenho do papel leva ao desenvolvimento pessoal e contribui
para a sua satisfacdo.

As repercussfes do exercicio do papel de cuidador estdo ainda associadas ao
tipo de padrdo de cuidados. Num padrdao em rede, onde ha a participacdo de
mais elementos no processo de cuidar para além do membro da familia presta-
dor de cuidados, os elementos envolvidos tém necessidade de se articular para
assegurar o processo de cuidar e a continuidade dos cuidados. Este tipo de pa-
drdo favorece, no entanto, a preservacdo de habitos de vida fundamentais para
o membro da familia, como a manutencdo do emprego e alguns periodos de des-
canso. No sentido oposto, o padrdo de cuidados centrado no membro da familia
leva ao cansago pelo desempenho continuo do papel. Esta relagdo entre o tipo
de padrao de cuidados, a preservacado de habitos de vida que concorrem para o
bem-estar do membro da familia prestador de cuidados ou a sua exaustao, nao
é retratada por Schumacher et al. (2006), uma vez que no seu estudo ndo emer-
ge o padrdo em rede, mas o cansaco é, contudo, referenciado como um aspeto
comprometedor do exercicio do papel.
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As exigéncias da situagdo, por sua vez, concorrem para as restricdes dos contactos
sociais, mudangas nos processos familiares e para a necessidade de adaptagao do
ambiente arquitetdnico, facto também constatado por Duarte (2010).

Para cuidar do familiar, o membro da familia necessita de ser alvo e foco de cuida-
dos e quando tal ndo acontece, expressa a necessidade de apoio. Quando é alvo
de intervengdes que visam a sua capacitacao para o cuidar do familiar, reconhece
gue aprende e que o processo lhe fornece seguranca para agir.

Ja a doenga e o tratamento geram na pessoa em quimioterapia sofrimento, re-
volta, agressividade, desanimo e cansaco, assim como comportamentos que sdo
percebidos pelo membro da familia e que interferem na interacao, obrigando a
mobilizacdo de recursos. A sobrecarga e os problemas fisicos que reconhecem ser
consequéncia do processo de cuidar geram, neste, um sentimento de culpa.

Podemos dizer que a construcdo de competéncias acontece na trajetéria do pro-
cesso de cuidar da pessoa em quimioterapia, enquadrando-se, por isso, no modelo
da trajetdria da doencga crénica de Corbin e Strauss (1991) apud Hickman e George
(2010). Neste modelo, a doenca crénica desenrola-se ao longo do tempo, passan-
do por varios estadios ou fases em que o grau de independéncia/dependéncia da
pessoa varia ao longo do seu curso e determina a extensao das intervengdes de
enfermagem e o envolvimento do préprio e da familia.

O caminho que percorremos, desde a recolha dos dados até a sua reducdo tedrica
e que culminou no conceito central que encerra o fendmeno em estudo, traduzido
na explicacdo tedrica apresentada, responde a questdo de investigacao de partida
para esta pesquisa: Como é que o membro da familia, na transi¢do para o papel
de prestador de cuidados, constréi as competéncias para cuidar da pessoa com
doenga oncolégica em quimioterapia?

Da analise comparativa entre o modelo transacional proposto por Shumacher et
al. (2006) e o construido a partir dos dados obtidos no nosso estudo, podemos
dizer que numa perspetiva expansionista do modelo anterior, na construgao de
competéncias do membro da familia prestador de cuidados, sobressai a mediacao
do cuidado de enfermagem, uma vez que é pela observacdo da agdo/interacdo do
enfermeiro com o familiar em contexto da pratica clinica e pela capacitagdo confe-
rida por este agente, que também se da o processo de construcdo de competén-
cias. Neste estudo, o ambiente afetivo do contexto hospitalar tem ainda um papel
relevante, ja que é promotor de um clima favoravel a interacdo entre os atores e
indiretamente promove a construcdao de competéncias. Neste processo, os aspe-
tos referentes ao contexto domiciliario afigura-se como sinificativo.

Uma vez que a realidade social estudada se situa noutro contexto cultural, novos
dados emergiram, levando-nos a uma nova configuracdo das categorias. Neste ce-
nario, esta patente um novo padrdo de cuidados — padrdao em rede — que repre-
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senta 0 modo como a pessoa em quimioterapia e o membro da familia prestador
de cuidados respondem, individual e coletivamente, as exigéncias da situacao.
Neste padrdao em rede, outros elementos da familia, nuclear ou alargada, e outros
agentes sociais interagem em resposta as exigéncias. E de notar a variabilidade do
padrdo de cuidados ao longo do tempo, modificando-se em fungdo das condicGes
inerentes ao membro da familia prestador de cuidados e restantes agentes e a
pessoa em quimioterapia. A plasticidade para o ajustamento as mudancgas consti-
tui um fator promotor da preservacao do cuidado no domicilio.

No decurso da construgdo tedrica do modelo, redefinimos os processos e sub-
processos como estratégias mobilizadas pelos membros da familia prestadores de
cuidados para a efetivacao dos cuidados. Estes evidenciam processos de negocia-
¢do que, em algumas situacgdes, sdo sustentados pelo conhecimento intuitivo do
membro da familia prestador de cuidados.

Os nossos resultados reforcam o conceito de Shumacher et al. (2006: 284) de que
as exigéncias sao “necessidade de cuidados”, no entanto, alargam a investigacao
ao fornecer a visdo de que as exigéncias da situacdo ndo se restringem somente
as resultantes da doencga, como é apontado pelas autoras, mas integram também
as exigéncias resultantes dos contextos domiciliario e de vida que exigem uma
resposta competente. Ressalta também que, na trajetéria de doenga, ao longo do
tempo as exigéncias da situagao variam, por vezes de forma abrupta e repentina,
exigindo cuidados mais intensos e complexos e novas aprendizagens.

Em sintese, podemos dizer que o membro da familia prestador de cuidados cons-
tréi as competéncias para cuidar da pessoa com doenca oncoldgica em quimiote-
rapia, num processo dindmico e complexo que envolve uma relagao transacional
entre multiplos processos cognitivos, comportamentais, interpessoais e contextu-
ais (Shumacher et al., 2006), ancorado numa dimensdo pessoal (auto desenvolvi-
mento) e numa educacional (mediada pelo enfermeiro) em que as componentes
emocional e afetiva, sdo significativas.
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CAPITULO IV

CONCLUSOES E IMPLICACOES

Esta ultima parte do relatério é consignada a apresentacdo das conclusdes finais
do estudo e das implicagcdes que perspetivamos para a pratica de enfermagem,
para a formagdao em enfermagem e para a investigagao, expondo, neste espaco,
as sugestdes conducentes a futuras pesquisas. Neste balanco final, tecemos ainda
um olhar retrospetivo sobre o percurso e as op¢ées metodoldgicas adotadas. Este
exercicio passa sobretudo por percebermos a relevancia da sua utilizacao, os pon-
tos fortes e as fragilidades do trabalho.

O percurso que fomos construindo na area dos cuidados proporcionados pela fa-
milia aos seus familiares, em situa¢cao de dependéncia devido a doenga oncoldgi-
ca, a pesquisa que fomos continuamente realizando nas leituras e a reflexao, entre
outros aspetos, foram-nos ajudando a encontrar o caminho metodolégico. Consi-
deramos que a abordagem qualitativa seguida foi a opcao correta face a natureza
do problema. Ela permitiu-nos aprofundar e compreender o fendmeno em estudo,
reconstruir e expandir o modelo com base nas experiéncias reais do membro da
familia prestador de cuidados e da pessoa em quimioterapia, situando-as no con-
texto micro e macrossocial, no qual se inscrevem as suas a¢oes.

A utilizacdao de uma abordagem de natureza qualitativa, proporcionou a possibili-
dade de obtermos uma riqueza de dados, quer pela informag¢dao que os mesmos
detinham, quer pela sua extensdo. Ndo temos duvidas que este foi um aspeto
positivo. No entanto, o facto de ser a primeira vez que utilizdvamos a observacao
como uma ferramenta de colheita de dados, levou a que, inicialmente, esta estra-
tégia constituisse uma limitacdo pela dificuldade sentida em nos centrarmos no
foco da observacdo. A nossa pouca experiéncia, neste campo, aliada ao ruido e ao
movimento constante existente no cendrio onde a mesma se desenrolava cons-
tituiram focos de perturbacdo/dispers3o da nossa atencdo. A medida que fomos
partilhando as nossas dificuldades com outros investigadores, documentando-nos
sobre esta realidade e realizando, diariamente, um exercicio reflexivo sobre o nos-
so papel, desenvolvemos uma consciéncia critica face ao objeto a observar, conse-
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guindo minimizar as nossas dificuldades iniciais, revertendo a limitagdo inicial num
enriquecimento pessoal.

Consideramos que outra das limitacdes do nosso estudo foi uma menor participa-
¢do da pessoa em quimioterapia, particularmente quando o seu estado clinico se
agravava ou permanecia de olhos fechados, durante todo o tratamento, aparen-
temente a dormitar. Atendendo a que, considerdmos que deveriamos respeitar o
seu descanso, por vezes, tivemos dificuldade em aprofundar os dados e em cruzar
informacdo. Este aspeto foi também referenciado por Schumacher et al. (2006)
nos percursos de investigacdo realizados.

Outra das limitacdes experienciadas foi a dificuldade em acompanhar mais do
gue uma diade ao longo da trajetdria de tratamento, devido quer as mudancgas
de protocolo terapéutico e consequente alteracdo dos dias de tratamento, quer
a ndo comparéncia no hospital de dia na data previamente marcada por estarem
internados. Destes factos, resultava, por vezes, a vinda ao hospital de dia, de mais
de uma diade em simultaneo, com consequente dificuldade em observa-las e em
coordenar o nosso trabalho.

Tecidas estas consideragdes, consideramos importante, neste momento, revisi-
tar a informacdo explanada. Assim iniciaremos esta incursdao pelos pontos ca-
pitais de cada uma das seis categorias que tecem a teia onde o fendémeno se
desenvolveu e que traduzem a natureza do mesmo: 1) Respostas do membro
da familia prestador de cuidados; 2) Respostas da pessoa em quimioterapia; 3)
Padrdo de cuidados; 4) Exigéncias da situacdo; 5) Processos e subprocessos e 6)
Cuidado de enfermagem. Nesta sinopse, seguiremos a légica adotada na expla-
nacdo de cada categoria, pelo que integraremos as condic¢des, a¢Ges/interacdes
e consequéncias das mesmas.

Na configuracdo das respostas do membro da familia prestador de cuidados so-
bressaem, em primeiro lugar, as razdes que conduziram a assunc¢ao do papel de
cuidador: proximidade geografica, reconhecimento da necessidade do outro em
ser cuidado, valores e vinculos afetivos. A inferéncia mental, que constroi do pro-
cesso, revela a consciéncia de que este é um processo complexo, marcado pela in-
certeza, antevendo a possibilidade de vir a prestar cuidados inerentes aos proces-
sos humanos de vida e de desenvolvimento e aos resultantes do tratamento. Estes
elementos encontram nas crencas a forca animica para o desempenho do papel.
Experienciam emogdes negativas e de mal-estar, sendo a ocultacao dos sentimen-
tos uma das vivéncias mais dificeis de gerir. As capacidades fisicas, emocionais,
econdmicas e cognitivas sdo outra das condi¢des que interferem no exercicio do
papel de prestador de cuidados. Este processo é marcado por momentos/eventos
criticos, aos quais estdo associados periodos de maior sofrimento e a necessidade
de uma maior mobilizagdo dos recursos pessoais para a gestdao da situagao.
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O membro da familia prestador de cuidados revela ser proativo na indagacao de
solucdes que respondam as necessidades do familiar e as suas. Procurando propor-
cionar os melhores cuidados ao seu familiar, observa as praticas desenvolvidas pelos
enfermeiros, com o intuito de aprender a cuidar e poder proporcionar a continuida-
de dos cuidados no domicilio. A observacdo acontece também em contexto domici-
lidrio junto de outros agentes sociais, proporcionando uma aprendizagem social que
se revela importante no cuidar. Na a¢do/interacdo, o membro da familia pde ainda
em pratica os conhecimentos, construidos pelas aprendizagens realizadas ao longo
da vida, refletindo sobre o seu agir e sobre os resultados da acdo/interacdo.

No decorrer da agao e interagdo com a pessoa em quimioterapia, o membro da
familia experiencia algumas dificuldades perante o sofrimento fisico e emocional e
a degradacdo do familiar. Revela, por vezes, dificuldade em controlar as suas emo-
¢Oes, particularmente quando o seu agir implica causar dano, como é o caso de
procedimentos invasivos. Sofre com o sofrimento do familiar. Também os conflitos
intrapessoais e interpessoais sdo percecionadas como consequéncias menos po-
sitivas. Apesar de tudo, este processo de cuidar também conduz a consequéncias
positivas, na medida em que leva a satisfacdo e ao desenvolvimento pessoal.

As respostas da pessoa em quimioterapia constituiram-se como um elemen-
to facilitador e/ou dificultador no cuidado desenvolvido pelo membro da familia
prestador de cuidados. Neste sentido, cuidar implica o estabelecimento de uma
relacdo de proximidade que é influenciada pelas capacidades fisicas e psiquicas,
pelos comportamentos da pessoa em quimioterapia, pelo sentimento de pudor e
pela aceita¢do da situacdo. Do ponto de vista da acdo/interacdo com o membro
da familia prestador de cuidados e, consequentemente, no processo de cuidados
desenvolvido por este elemento a pessoa em quimioterapia, a reflexdo sobre a
situacdo e a avaliagdo dos prds e contras tornam-se relevantes. Por outro lado, as
consequéncias, como o sofrimento, a revolta, a culpa, o cansaco e a agressividade
experienciados durante o processo de doenca, levaram a desestabilizacdo emocio-
nal com repercussao nas relagdes interpessoais.

A natureza do padrao de cuidados, gerado em cada diade, variou em funcao de
alguns fatores que estiveram relacionados quer com a pessoa dependente, quer
com o membro da familia prestador de cuidados ou mesmo com outros atores
envolvidos no processo de cuidar. A autonomia da pessoa dependente, a (in)dis-
ponibilidade de tempo e de recursos pessoais do membro da familia e a ocorréncia
de um processo de doenga constituiram forgas diretoras na ado¢ao e modificagao
no envolvimento dos atores, isto é, na determinacao do padrao de cuidados. Cada
diade responde de forma particular as condi¢des presentes ao longo da trajetéria
do processo de cuidar. Podemos dizer que a capacidade eclética das diades promo-
ve a preservacao do processo de cuidar, ao ajustar o padrdo de cuidados a emer-
géncia dos contextos. Assim, o padrao de cuidados varia desde o autocuidado, ao
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cuidado centrado no membro da familia prestador de cuidados, ao colaborativo
até ao padrao em rede. Consequentemente, o tipo de padrao de cuidados adotado
pela diade pode atuar como um fator promotor ou ndo da preservacao de habitos
de vida, contribuindo deste modo para um estado de cansaco, designadamente
guando o padrao se centra exclusivamente no membro da familia prestador de
cuidados, ou entdo, pode gerar neste membro novas necessidades, como a de ar-
ticulagao com os atores envolvidos quando estamos perante um padrao em rede.

As respostas as necessidades de cuidados da pessoa em quimioterapia expressas
como as exigéncias da situagdo desenrolaram-se num contexto onde, ao longo
do tempo, diferentes fatores atuaram no sentido de facilitar ou dificultar o pro-
cesso de cuidar, destacando-se os ambientes (domicilio e institucional), o suporte
familiar e social e o estado funcional da pessoa em quimioterapia. A casa onde
os cuidados se desenrolam constitui um fator dificultador do processo ao ndo es-
tar arquitetonicamente concebida como um espaco de cuidados, podendo ainda
potenciar a soliddo da pessoa dependente. Ja o ambiente institucional foi o lugar
privilegiado da interacdo entre os profissionais de salide e os elementos da diade,
e também entre outros doentes e acompanhantes. O ambiente hospitalar, ao ser
inclusivo, permitiu ao membro da familia a apropriacdo de informacao através da
observacdo da praxis do enfermeiro. Mas, os suportes familiar e social constitui-
ram-se também como condi¢cdes que facilitaram e/ou dificultaram a vivéncia do
processo de cuidar. No entanto, o estado funcional da pessoa em quimioterapia
foi a condicdo determinante das exigéncias da situacdo. A mudanca ao nivel da
performance para a realiza¢dao das atividades de autocuidado fez oscilar, ndo sé a
natureza da acdo desenvolvida pelo membro da familia prestador de cuidados (as-
siste/executa), mas também o envolvimento de outros elementos para além dos
da diade, levando a modificacdo do padrdo de cuidados.

As acGes/interacGes proporcionadas a pessoa em quimioterapia pelo membro da
familia prestador de cuidados direcionam-se para trés dreas: transporte e acompa-
nhamento, atendimento no autocuidado terapéutico e substituicdo da pessoa na
realizacdo das atividades domésticas. O transporte e acompanhamento do familiar
ao hospital de dia e os cuidados domésticos representam atividades que conso-
mem tempo, com prejuizo do bem-estar da diade. O atendimento no autocuidado
terapéutico situa-se ao nivel dos requisitos de autocuidado universais, oscilando
a natureza da acdo entre a ajuda e a execuc¢do, de desenvolvimento, visando a
promocao da esperanca e de desvio de saude relacionado com a gestdao do regime
terapéutico e a otimizacdo de dispositivos.

O processo de cuidar traz algumas mudancas resultantes, quer da necessidade de
adequar o domicilio ao processo de cuidar e as necessidades da pessoa dependen-
te, quer devido a incorporacao da pessoa dependente na estrutura familiar, quan-
do esta ja se tinha autonomizado. As mudancas também surgem como resultado
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da necessidade de conciliagdao da vida familiar e do processo de cuidar, tendo a
pessoa uma menor disponibilidade para si e para os outros elementos do agrega-
do familiar. Em sintese, as consequéncias geradas situam-se ao nivel da restricao
dos contactos sociais, das mudancas nos processos familiares e da necessidade de
adaptacdo do ambiente arquitetdnico.

De modo a responder as exigéncias da situacdo, o membro da familia, ao longo do
exercicio do papel de prestador de cuidados, mobiliza um conjunto de processos
e subprocessos - faz ajustamentos, trabalha com a pessoa em quimioterapia, gere
recursos, navega no sistema de cuidados de saude, monitoriza, interpreta, toma
decisGes, implementa e empreende a a¢do — no sentido de se adaptar/responder
a situacdo e de assegurar os melhores cuidados para o seu familiar e que traduzem
a forma como este elemento lidou com as situagoes.

E na interligacdo de atitudes e comportamentos dos enfermeiros (simpatia, en-
corajamento, humildade, afetividade e disponibilidade), intencionalidade da acédo
e sabedoria, condicdes valorizadas pelas diades, que o cuidado de enfermagem
se torna significativo, pois cria um contexto promotor de aprendizagens. Em con-
trapartida, a auséncia de alguns destes elementos, nomeadamente a indisponi-
bilidade para escutar o outro, a dispersao do foco de atenc¢do e a nao avaliagdo
das necessidades da pessoa comprometem a interagdo e, consequentemente, o
processo de aprendizagem.

Acdes/interagcdes como o acolhimento, a avaliacdo, o ensinar e instruir, desenvol-
vidas pelo enfermeiro, promovem a integra¢do e geram recursos posteriormente
mobilizados pelo membro da familia enquanto agente de cuidados. As interven-
¢Oes do enfermeiro sdo essenciais para a promog¢ao da autonomia, do questiona-
mento e do bem-estar deste agente social. Neste processo de empowerment, a
dimensdo relacional é tdo importante quanto a dimensdo cognitiva. No entanto,
se por um lado as praticas dos enfermeiros, ao centrarem-se predominantemente
no capacitar a pessoa e o membro da familia para a gestdo da doenca e dos efeitos
secunddrios, levam a promocgdo da seguranga no agir do membro da familia, por
outro geram a necessidade de apoio afetivo, uma vez que a dimensao pessoal nao
é tdo trabalhada.

Apds a interpretacdo dos dados, conducente a elaboragao das categorias em ter-
mos das suas propriedades e dimensdes e no percurso para a teorizagdo, centra-
mo-nos nas declaragdes relacionais entre estas e que constituiram o processo.

Cuidar da pessoa com cancro ao longo da trajetéria de doenca e tratamento afigu-
ra-se um papel complexo para o membro da familia prestador de cuidados. E um
processo dindmico que implica reajustes pessoais, familiares e do espa¢co domésti-
co, de modo a responder as necessidades da pessoa e do processo de cuidar. Nele
interferem as caracteristicas individuais da diade, o suporte dos pares e agentes
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sociais, as condi¢des e o status funcional da pessoa e a complexidade dos cuida-
dos. E singular a cada contexto e marcado pela incerteza e pelo sofrimento. Neste
curso, veem-se impulsionados a procurar informagao e recursos que sustentem as
suas atividades com o objetivo de responder as necessidades dos seus familiares.
O resultado é um processo de desenvolvimento de conhecimentos e habilidades
que levam a construgao de competéncias cognitivas, psicomotoras e relacionais.
Este percurso revela a combinacgao entre o processo de aprendizagem autodirigido
dos membros da familia prestadores de cuidados e o conduzido pelo enfermeiro.

A articulagdo de todos estes elementos traduz o processo em torno do qual se
configura a constru¢dao de competéncias do membro da familia prestador de cui-
dados, conceito central emergente.

Implica¢Ges para a Clinica de Enfermagem

O percurso para a construcdo de competéncias do membro da familia prestador de
cuidados evidenciou um processo dindmico e complexo, ancorado numa dimen-
sdo pessoal de auto desenvolvimento e numa educacional mediada pelo enfer-
meiro, deixando patente que o processo de auto desenvolvimento ocorre também
pela observacao das praticas dos enfermeiros. A abertura do espago de cuidados
aos cuidadores pode constituir um veiculo de alfabetizacdo em saude para estes
agentes sociais e promover a representacdo social da enfermagem.

Os resultados revelam que continuamos a assistir a uma deficiente articulagao
entre os cuidados de saude hospitalares e os primarios, ndo facilitando o pro-
cesso de transicdao dos cuidados de salde hospitalares para o domicilio e ndo
promovendo a continuidade dos cuidados. E premente que os enfermeiros assu-
mam como desafio a referenciacdo das familias que tém a seu cargo o cuidado
de familiares dependentes, de modo a que se estabeleca um fluxo de informacao
e comunicagdo continuo entre os dois subsistemas de salde, e que o cuidador
seja acompanhado no provimento dos cuidados ao familiar e no seu autocuida-
do desde o inicio do processo.

Desvenda ainda a importancia do papel desempenhado por estes agentes que de
forma regular e caritativa, constituem um elemento chave nas politicas de sau-
de do pais. Assim, é necessario continuar a trabalhar com o membro da familia
prestador de cuidados no sentido da promoc¢ao das suas competéncias, pois isso
traduzir-se-a certamente em ganhos em saude, quer para a diade, quer para a
sociedade, especialmente atendendo as mudancas na organizacdao dos cuidados
de saude (periodos de hospitalizacdo cada vez mais curtos e crescente tendéncia
para o tratamento em ambulatério da pessoa com doenca crénica) e a atual crise
econdmica que atravessamos.
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Implica¢Ges para a Formag¢ao em Enfermagem

A relevancia outorgada, pelo membro da familia prestador de cuidados, a sabe-
doria revelada pelo enfermeiro na interacdo e o reconhecimento por parte do en-
fermeiro da necessidade em investir na formag¢do em diferentes areas coloca em
evidéncia a importancia desta ao longo do percurso profissional. Este facto pode
representar, para as escolas, uma oportunidade de oferta formativa de curta du-
racdo em diferentes dreas como a oncologia, a familia, a doenca crénica, a saude
mental e a didatica. Capacitar as pessoas para cuidar numa situacao de incerteza e
de vulnerabilidade exige a implementacdo de intervengdes complexas e profissio-
nais dotados de um background diversificado de conhecimentos.

Este estudo deixa ainda subjacente a necessidade de se trabalhar com o estudan-
te, em contexto de pratica clinica, a continuidade dos cuidados numa perspetiva
de enfermagem de familia. Defendemos que a criagdo e implementacao de proje-
tos que apoiem os cuidadores, sob a tutela das escolas, pode constituir um campo
privilegiado para a pratica dos estudantes, contribuindo assim a comunidade aca-
démica para a missdo social que Ihe é inerente.

ImplicagGes para a Investigacao

Da reflexdo que fomos desenvolvendo ao longo do trabalho questionando os re-
sultados obtidos, brotaram um conjunto de interrogaces que deixam em aberto
um campo de possibilidades de investigacao.

Consideramos importante expandir o modelo apresentado, pelo desenvolvimento
de investigacdo com membros da familia que cuidem de familiares com outras do-
encas crénicas e em outras fases do ciclo de vida (criangas, adolescentes e idosos).

A constatacdo de diferentes niveis de literacia, por parte dos membros da fami-
lia prestador de cuidados, e a flutuacdo das exigéncias de cuidados ao longo da
trajetdria de cuidar, leva-nos a considerar a necessidade de implementar progra-
mas de interven¢ao com recurso a diferentes metodologias, incluindo o uso de
programas em plataformas informaticas que permitam uma intera¢ao constante
com a equipa de saude, funcionando como um sistema de coaching, com avalia-
¢do da sua eficacia. Como salienta a Diregdo Geral de Saude (2011: 33) no Plano
Nacional de Saude 2011-2016, “A Internet é um recurso para a informacdo e edu-
cacdo para a saude, do qual, em 2010, quase metade da populacdo portuguesa
era utilizadora (...).”

Emergindo dos dados que a interacdo entre os elementos da diade é pautada por
conflitos intra e interpessoais, torna-se importante estudar a reciprocidade das
relagGes, na perspetiva destes atores, e o efeito da qualidade da relagao, nos re-
sultados dos cuidados.
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A observacao da praxis dos enfermeiros e os enunciados dos membros da familia
prestadores de cuidados permitiram-nos perceber que o processo de capacitacdo
para o desempenho do papel se desenvolvia ao longo do tempo e que, nem sem-
pre, o membro da familia fazia alusdo a este processo, pelo que consideramos
importante continuar a explorar esta dimensao.

Tendo em conta a dificuldade expressa pelo membro da familia prestador de cui-
dados em gerir as emocGes perante o sofrimento, constituindo isso um obstaculo
a efetivacdo das ac¢des. E crucial desenvolver o conhecimento sobre o papel das
emocdes na aprendizagem dos cuidadores no campo da saude.

Entendemos que, pese embora a crescente investigagao que se tem realizado nes-
ta drea, particularmente nas duas uUltimas décadas, este estudo evidenciou que o
membro da familia, na transicdo para o papel de cuidador, teve necessidade de
adquirir conhecimentos e habilidades para se tornar um cuidador efetivo. Como
defende o CIE (2011: 159), “o trabalho de um cuidador geralmente baseia-se na
generosidade e na ligacdo afetiva, atributos importantes, mas que ndo sdo sufi-
cientes. (...) precisa de aprender (...)."

As evidéncias que resultaram do nosso estudo e que permitiram a expansao do
modelo de Schumacher contribuem para o desenvolvimento do conhecimento em
saude, particularmente no dominio da enfermagem, pois permitem compreender
como é que o membro da familia constrdéi as competéncias no exercicio do papel
de cuidador. As mesmas evidéncias permitem ainda conhecer e compreender que
fatores interferem na sua construc¢do, podendo abrir caminhos para o desenvolvi-
mento do conhecimento na drea da literacia em salde e constituir um guia para a
clinica, norteando o processo de empowerment do membro da familia prestador
de cuidados.

“A gente as vezes vé-se realmente num barco a deriva...”

Membro da familia prestador de cuidados (2009)
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ANEXO 1- Fotocopia da autorizagdao do Conselho de Administracao e da Comissao
de Etica para a Saude da Instituicio Hospitalar, para a realizacdo da
investigacao






Hospitais da Universidade de Coimbra
Conselho de Administracio

AUTORIZACAD DE PROJECTO DE INVESTIGAGAD

NOME DO PROJECTC:

CUIDAR DA PESSOA COM DOENGA CNCOLOGICA: A TRANSICAC DO MEMBRO DA
FAMILIA RARA O PAPEL DE PRESTADOR DE CUIDADOS. UMA TEORLA EXPLICATIVA

INVESTIGADOR PRINCIPAL:

tsabel Maria Pinheiro Moreira N - —|

De scordo com a Legislagdo em vigor, & autorizada a realizacio, nos Hospitais da

Universidade de Ceoimbra, do Projecto de Investigacio supracitado.

- . Y
DATA: ¥ 4 /7t )

Presidente do Canselho de Admmistragao

-

/ k.
'\_:-"n' - 5 -
li._*_--"-t--"—"' e N f| !_‘,--I’.-“ L S 1

{Prof. Doutor Fernandeo de Jesus Regateiro)






4
|

R 7

HOSPITAIS DA HNIVER'SIDADE DE COIMBRA, E.P.E
COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE
Presidente: Prof. Doutor José Joaquim Sousa Barros; Vice-Presidente:
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Visto / Ao GAL
para difusdo
€1/
Exmo. Senhor:
Director Clinico dos
HUC
N/Ref® Oficio N° Data
CES 367 06.11.2008

ASSUNTO: [HUC-42-08] - Estudo Observacional "Cuidar da pessoa com doenga
oncoldgica: A transicdo do membro da familia para o papel de prestador de cuidados. Uma
teoria explicativa sobre o desenvolvimento de competéncias.” - Dra. Isabel Maria Pinheiro

Moreira - Professora Adjunta na Escola Superior de Enfermagem de Coimbra  (projecto no
&mbito do Doutoramento em Enfermagem a ser realizado no Hospital de Dia de Oncologia dos H.U.C.)

Cumpre-me informar Vossa Ex.* que a Comissdo de Etica dos Hospitais da
Universidade de Coimbra reunida em 4 de Novembro de 2008, com a presenca da maioria
dos seus membros, apés andlise pormenorizada do estudo mencionado em epigrafe, emitiu
parecer favordvel a sua realizagdo. Deliberagto aprovada por unanimidade.

Com os melhores cumprimentos,

/ Presidente da CES






ANEXO 2 - ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) Performance Status






Eastern Cooperative
Oncology Group

ECOG Performance Status

These scales and criteria are used by doctors and researchers to assess how a
patient's disease is progressing, assess how the disease affects the daily living
abilities of the patient, and determine appropriate treatment and prognosis. They
are included here for health care professionals to access.

ECOG PERFORMANCE STATUS*
Grade | ECOG

0 Fully active, able to carry on all pre-disease performance
without restriction

1 Restricted in physically strenuous activity but ambulatory
and able to carry out work of a light or sedentary nature,
e.g., light house work, office work

2 Ambulatory and capable of all selfcare but unable to carry
out any work activities. Up and about more than 50% of
waking hours

3 Capable of only limited selfcare, confined to bed or chair
more than 50% of waking hours

4 Completely disabled. Cannot carry on any selfcare.
Totally confined to bed or chair

5 Dead

* As published in Am. J. Clin. Oncol.:

Oken, M.M., Creech, R.H., Tormey, D.C., Horton, J., Davis, T.E., McFadden, E.T.,
Carbone, P.P.: Toxicity And Response Criteria Of The Eastern Cooperative
Oncology Group. Am J Clin Oncol 5:649-655, 1982.

The ECOG Performance Status is in the public domain therefore available for
public use. To duplicate the scale, please cite the reference above and credit the
Eastern Cooperative Oncology Group, Robert Comis M.D., Group Chair.




Status de Performance ECOG *

Estas escalas e critérios s3o utilizados por médicos e investigadores para avaliar a
progressdo da doenga no doente, avaliar como a doenca afeta a capacidade de realizar as
atividades de vida didria, e determinar o tratamento adequado e prognostico.

Encontram-se aqui incluidos para serem utilizados por profissionais de satde.

Escala | ECOG

0 Completamente ativo, capaz de desenvolver sem restri¢cdes todas as atividades que

realizava antes da doenca.

1 Com restricdo em atividades fisicamente extenuantes mas capaz de deambular e
realizar trabalho de natureza leve ou sedentario ex. trabalho doméstico leve, trabalho

de escritério.

2 Capaz de deambular e de se autocuidar mas incapaz de realizar qualquer atividade de

trabalho. Levante em mais de 50% do tempo em que esta acordado.

3 Capaz de se autocuidar de forma limitada, confinado a cama ou cadeira em mais de

50% do tempo em que esta acordado.

4 Completamente incapacitado. Incapaz de se autocuidar. Totalmente confinado a cama

ou a cadeira.

5 Morto

O Score ECOG (publicado por Oken et al em 1982), também designado por Score

WHO ou Zubrod varia entre 0 e 5, em que o 0 representa a saude perfeita e 0 5 a morte:

. 0 - Assintomatico

. 1 — Sintomatico, mas capaz de deambular

o 2 - Sintomatico, deitado em <50% do dia

o 3 - Sintomatico, deitado em > 50% do dia mas ndo acamado
. 4 - Acamado

. 5 - Morto




APENDICES






APENDICE 1 - Guia de observacdo






Contextos a desenvolver a
observagdo

- Sala de espera

- Sala de quimioterapia

Postura durante a
observagdo

- Compreensao das atividades desenvolvidas e ndao de
avaliacdo

Aspetos a observar

- Interag3o entre o enfermeiro e a diade (doente/ membro
da familia prestador de cuidados)

= Quando o doente chega a sala de tratamentos,
entra s ou acompanhado?

=  Em que momento(s)/situacdes é que a enfermeira
se dirige ao membro da familia prestador de
cuidados?

= Qual afinalidade da intervengao?
= Que elementos recolhe ou transmite?

= Quando é que o cuidador toma a iniciativa de se
dirigir ao enfermeiro?

= O que o levaatomar ainiciativa?

- Interagdo entre os elementos da diade

= Quando é que ocorre interagdo entre os elementos
da diade?

= Quem é que toma a iniciativa? O que a leva a
tomar a iniciativa?

= Sobre o que é que falam?

= O que faz o membro da familia cuidador durante o
tratamento do seu familiar?

=  Quem interage com o enfermeiro

Aspetos de comunicacdo ndo-verbal entre doente/
membro da familia prestador de cuidados

Estratégias

- Negociar com o enfermeiro o periodo de observagao

- Em cada periodo de observacdo acompanhar
preferencialmente um enfermeiro







APENDICE 2 - Guia de entrevista






CUIDADOS

Introducao

1- Apresentagdo do trabalho
2- Explicagdo da entrevista:
= Objetivos
= O que se espera do entrevistado e a
razdo da sua escolha
= Fungdo da entrevistadora

= Tempo de durac¢do previsto Observacées
. = Gravagdo dos dados .
Motivos e o . Combinar
. ~ = Andlise dos dados/negociar .
intencdes do L. lidacio d (i estratégia para
investigador Zstrateglas para validag¢do da andlise validacio da
os dados - <
C . . informagéo
3- Solicitacdo de autorizagdo escrita para a
realizagdo da entrevista
4- Informar sobre o modo de assegurar o
anonimato do entrevistado
5- Informar sobre a possibilidade de interromper
a entrevista
1- Caracterizagio do membro da familia
prestador de cuidados
= Idade
= Sexo
= Estado civil
= Habilita¢Ges literarias
= Atividade profissional
= Grau de parentesco com o familiar
Caracterizacdo . c.loente
da diad = Atividades executadas pelo membro
a diade s -
da familia prestador de cuidados
2- Caracterizacdo do doente
= Idade
= Sexo
= Estado civil
= Situagdo clinica: Doenca/estadio; tipo
de tratamento
= Atividades executadas pelo doente
Objetivos: Observagées
- Obter informac¢do sobre os processos de
transi¢do, para o papel de prestador de cuidados,
vividos pelo membro da familia prestador de | - Adotar uma
Fase Narrativa | cuidados postura de
atencdo e uma
Questaes: atitude de
- O que o levou a assumir o papel de prestador de | sensibilidade
cuidados? favoravel a

Pontos a explorar: nivel de consciéncia face ao

narragao:




processo de transi¢do, envolvimento, predisposi¢do
para o desempenho do papel, procura de informagao,
conhecimentos sobre o processo

- O que mudou na sua vida? O que contribuiu
para as mudangas?

Pontos a explorar: mudangas: individuais, sociais, no
trabalho e familiares, efeitos e significados das
mudangas, eventos criticos e desestabilizadores.

- Como vé a sua experiéncia como cuidador?
Pontos a explorar: os significados atribuidos ao papel
e a doenga do seu familiar.

- O que pensa sobre que os cuidados que ird
prestar ao seu familiar?

Pontos a explorar: expectativas face ao papel e a
doenca do seu familiar; estratégias mobilizadas para
gerir a situagdo.

- Que cuidados presta ao seu familiar?
- Como se sente a viver este papel?
Pontos a explorar: como se sente nesta experiéncia

- Que aspetos tém facilitado e dificultado o
desempenho do seu papel de cuidador?

- Que aspetos acha que o ajudavam no
desempenho do papel?

Pontos a explorar: recursos individuais, familiares e
rede de apoio: identificados e mobilizados.

- Que intervengdes de enfermagem o tém ajudado
no desempenho do papel?

= Olhar o rosto
do
entrevistado
de forma
natural e
direta

= Respeitar  os
siléncios  do
entrevistado

-Solicitar
esclarecimentos
relacionados com
a narragao

- Solicitar
exemplos

Fase de Balanc¢o

Objetivos:
- Compreender os processos de transi¢do
vividos pelo membro da familia prestador de

cuidados e o desenvolvimento de
competéncias.

Questdes:

- Durante o processo de cuidar do seu familiar,
que momentos sdo (foram) particularmente

importantes para si?

- No processo de aprendizagem que viveu para o
exercicio do papel desempenhado o que
contribuiu favoravelmente e o que dificultou a
sua aprendizagem?

Pontos a explorar: competéncias desenvolvidas.

- Que aspetos pensa que deveriam ser
implementadas nos cuidados de saude para
ajudar/facilitar as pessoas em situa¢oes idénticas?




APENDICE 3 — Documento de informacdo ao membro da familia prestador de
cuidados e termo de consentimento informado






Caro membro da familia prestador de cuidados

Estou a efetuar um estudo sobre a transicdo para o papel de prestador de cuidados por
parte de um membro da familia e a construgdao de competéncias na assung¢do do papel
de cuidador. O estudo insere-se na area dos cuidados desenvolvidos pela familia a pessoa

com doenca oncoldgica a realizar quimioterapia.

Tem como objetivos compreender os processos de transicao vividos pelo membro
da familia prestador de cuidados e o desenvolvimento de competéncias, assim como
compreender que relacdes se estabelecem entre as intervencdes de enfermagem, as

transi¢Bes e a construgao de competéncias para o papel de prestador de cuidados.

Dado que pretendo estudar o processo de transi¢cao para o papel de prestador considerei
o inicio da quimioterapia como um periodo critico na experiéncia da pessoa com cancro e
que requer mudancas significativas na vida familiar. Este periodo pode exigir cuidados que
ultrapassem o reportério da familia. Por este facto, estou a solicitar a sua participacao e a

considera-la como fundamental para o desenvolvimento do estudo.

O processo de recolha de informagdo sera realizado através da observacdo da sua
interacdo, na qualidade de membro da familia prestador de cuidados, com o seu familiar
e o enfermeiro, no Hospital de Dia de Oncologia e de entrevista a qual serd efetuada em
local e horario a combinar.

Se por qualquer razdo ndo quiser participar, tem todo o direito de o fazer, podendo desistir

em qualquer momento do percurso do estudo.

Este trabalho estd a ser efetuado no ambito do Curso de Doutoramento em Enfermagem
na Universidade Catdlica.

Grata pela sua atengao,

Ainvestigadora,

Isabel Maria Pinheiro Borges Moreira






CONSENTIMENTO INFORMADO

Estou a solicitar a sua participacdo no estudo “Competéncias do familiar cuidador
da pessoa com doeng¢a oncoldgica em quimioterapia”. Gostaria de saber se aceita
participar neste estudo permitindo que observe a interagdo que estabelece com o
seu familiar e os enfermeiros e que responda a algumas questdes.

A sua participacdao é muito importante para saber como se processa a transicao
para o papel de prestador de cuidados, que condi¢bes estdo presentes, que fatores
sdo facilitadores ou dificultadores deste processo e que competéncias adquire e
desenvolve o membro da familia ao cuidar do seu familiar.

As suas informacgdes sdo andnimas, sendo-lhe atribuido um nome ficticio de modo
a assegurar esta condicdo. No relatdrio, serdo omitidos todos os dados que o
permitam identificar. A informacdo sera utilizada apenas no ambito do estudo.

A sua participacdo é voluntdria pelo que poderd interrompé-la a qualquer
momento.

Data / / Data / /

Assinatura do Investigador Assinatura do Participante







APENDICE 4 - Genograma das diades
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IV — Diades em que a pessoa em quimioterapia pertence a um nucleo familiar
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