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RESUMO

A modificacdo epidemioldgica na &rea da oncologia tem levado a um desenvolvimento
gradual do nimero de novos casos anuais e a um aumento da idade média da populagédo
afectada. O aumento da incidéncia do cancro deve-se na sua maioria aos ganhos na
esperanca média de vida da populacdo portuguesa. As alteracdes dos estilos de vida,
para além de influenciarem as variacbes da incidéncia, contribuem também para

mudancas relativas entre as diversas neoplasias.

A vivéncia da doenga oncoldgica provoca uma sobrecarga ao nivel psicoldgico, fisico e
social tanto no doente como nos membros da sua familia (em particular naquele que tem
a responsabilidade da prestacdo de cuidados ao seu familiar doente). Neste estudo o
foco é o cuidador informal. Este é definido como sendo o elemento familiar ou ndo que

assegura a maioria dos cuidados que o doente oncolégico necessita.

A experiéncia de cuidar de outrem é um fenémeno bastante complexo que implica
varios aspectos na vida do cuidador, incluindo a sua saude fisica social, emocional e
psicolégica. Por esse motivo este trabalho tem como principal objectivo estudar as

alteracdes do acto de cuidar na vida do cuidador informal.

O presente estudo insere-se no ambito do plano curricular do 4° ano da licenciatura de
enfermagem da Universidade Fernando Pessoa. O tema eleito para ser abordado foi

“Vivéncias dos cuidadores informais do doente oncologico”.

Quanto a metodologia cientifica utilizada neste presente estudo foi de caracter
exploratdrio, descritivo e de abordagem qualitativa. O instrumento de recolha de dados
foi um questionario sociodemografico e uma entrevista semiestruturada. Relativamente

a amostra, a mesma inclui oito cuidadores informais de doentes oncolégicos.

Com este estudo pretende-se perceber como os cuidadores informais lidam com o
doente oncoldgico, a sobrecarga fisica, psicoldgica e social a que estdo sujeitos ao
lidarem com o doente oncologico, qual o papel desempenhado por eles e que tipos de

ajuda devem ter para ultrapassar da melhor forma possivel a situacao vivenciada.

Palavras-Chave: Sobrecarga, Cuidador informal; Cancro; doente oncoldgico.



SUMMARY

Epidemiological modification in the field of oncology has led to a gradual development
in the number of new annual cases and an increase in the average age of the affected
population. The increase in cancer incidence is mostly due to gains in the average life
expectancy of the Portuguese population. Changes in lifestyles, in addition to
influencing variations in incidence, also contribute to relative changes between the

various neoplasms.

The experience of oncological disease causes a psychological, physical and social
burden on both the patient and the members of his / her family (in particular the one
who is responsible for providing care to his / her sick family member). In this present
study the focus is the informal caregiver. This is defined as being the family element or

not that ensures most of the care the oncological patient needs.

The experience of caring for others is a rather complex phenomenon that involves
several aspects in the life of the caregiver, including their social, emotional,
psychological and physical health. For this reason, this monograph has as main

objective to study the influence of caregiving on the life of the informal caregiver.

The present study is part of the curricular plan of the 4th year of the nursing degree at
Fernando Pessoa University. The subject chosen to be addressed was "Experiences of

informal caregivers with cancer patients".

As the scientific methodology used in this study was exploratory, descriptive and
qualitative approach. The instrument of data collection was a sociodemographic
questionnaire and a semi-structured interview. Relative to the sample, it includes eight

informal caregivers of cancer patients.

This study intends to understand how informal caregivers deal with the oncological
patient, the physical, psychological and social overload they are subjected to when
dealing with the cancer patient, what role they play and what types of help they must

have to overcome the lived situation.

Keywords: Overload; Informal caregiver; Cancer; cancer patient.
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Vivéncias dos cuidadores informais do doente oncolégico

. INTRODUCAO

Este trabalho encontra-se directamente relacionado com a unidade curricular
projecto de graduacdo, inserida no plano de estudos do 4° ano da licenciatura em
Enfermagem da Universidade Fernando Pessoa. Este tem como finalidade a obtengéo do
grau de licenciatura, contribuindo desta forma para um crescimento ndo s6 pessoal mas

também profissional.

J4

O tema deste projecto ¢ “Vivéncias dos cuidadores informais do doente
oncologico”. A eleicdo deste tema deve-se ao facto de, durante o século XX o0s
principais problemas de saude deixaram de ser patologias agudas e infecciosas e
passaram a ser patologias cronicas, que perduram, recidivam e necessitam de
terapéuticas por longos periodos de tempo. As doencas oncoldgicas ndo foram excepcéao
a este caso, ja que para algumas neoplasias foi possivel alcancar a cura e para outras o
maximo que se conseguiu fazer foi prolongar o tempo de vida. O foco primordial desta
investigacdo sdo os cuidadores informais (Cl), desta forma o aprofundamento desta
tematica permite identificar, ndo so, os beneficios mas também os potenciais danos e
reacgdes negativas que esta actividade pode provocar. O diagndstico de cancro num
individuo, afecta negativamente 0 meio que o envolve, nomeadamente, 0 meio familiar.
Assim, se a familia ndo tiver um apoio especifico (ao nivel educativo, psicoldgico e
social), mesmo perante a cura do doente, pode sofrer danos irreparaveis no que toca ao

seu funcionamento, organizacao e capacidade de desenvolvimento.

A pergunta de partida que surgiu para a realizacdo desta investigacao foi: ““ Quais as

vivéncias dos cuidadores informais do doente oncologico™? .

Este trabalho apresenta como objectivo geral identificar as vivéncias dos cuidadores
informais do doente com patologia oncolégica e como objectivos especificos identificar
0s sentimentos vivenciados pelo cuidador informal apds receber o diagnostico de cancro
do seu familiar; identificar possiveis sobrecargas fisicas, psicoldgicas, emocionais e
sociais nos cuidadores informais de doentes oncoldgicos; identificar possiveis alteracoes
econdmicas e profissionais destes cuidadores; identificar ensinos prestados ao cuidador

informal por parte dos profissionais de saude; identificar ensinos que podem ser

14



Vivéncias dos cuidadores informais do doente oncolégico

efectuados pelos profissionais de saude, com o intuito de, melhorar a pratica no

processo de cuidar.

A investigacdo foi realizada com base numa abordagem qualitativa, de caracter
exploratoria e descritiva. O instrumento de colheita de dados foi uma entrevista
semiestruturada e um questionario sociodemografico, aplicados a uma amostra de 8
cuidadores informais no periodo de 10 de Abril de 2017 a 24 de Abril de 2017. O
instrumento de colheita de dados é constituido maioritariamente por questdes de
resposta aberta, embora apresente algumas questdes de resposta fechada. Apos aplicada
a entrevista e o questionario sociodemografico, os dados foram codificados e tratados
com o Software informatico Microsoft Office e Excel. Os resultados seréo
posteriormente apresentados em quadros e graficos, de modo a que a sua visualizagdo e

analise seja mais simplificada.

Os resultados obtidos, evidenciam que na sua maioria, 0s cuidadores informais
possuem uma elevada sobrecarga fisica, psicoldgica, emocional e social. A dor, o
sofrimento, a impoténcia que sentem sdo sentimentos comuns que invadem a vida deste
cuidadores, que na maioria das vezes tém de saber lidar com estes sentimentos sozinhos,
ndo tendo qualquer tipo de apoio social e psicoldgico. Verificou-se também, que a
presenca desta patologia no seio familiar, afectou bastante a actividade econdmica e
profissional destes cuidadores, tendo estes, abdicado de horas, dias e até mesmo

colocado baixa no trabalho para conseguir acompanhar o seu familiar.

Como qualquer trabalho de investigacdo cientifica, este também exibe
limitacdes, isto é, referencidmos o facto de o numero de intervenientes ndo corresponder
ao numero inicialmente planeado. No entanto, os resultados permitiram-nos atingir o0s

objectivos inicialmente formulados.

Com esta investigacdo, pretendeu-se adquirir mais conhecimentos sobre a temética
em estudo para uma melhor divulgacdo sobre o processo de cuidar, principalmente os

cuidados prestados pelos cuidadores informais.

15



Vivéncias dos cuidadores informais do doente oncolégico

l. FASE CONCEPTUAL

Para que um projecto de investigacdo cientifica seja viavel, é necessario que
inicialmente sejam tragcados objectivos. O processo de investigacdo cientifica
comtempla 3 fases primordiais ao seu desenvolvimento, sendo elas a fase conceptual,

metodoldgica e empirica.

A fase conceptual tem como principal objectivo a formulacdo e documentacdo de
ideias principais. Esta desempenha um papel fundamental para a estruturacéo de teorias
que servem de suporte a uma investigagdo. Segundo Fortin (1999, p. 74) “O suporte
teodrico, resulta de um ponderado empenho na revisdo da literatura existente, que se

revela pertinente a luz da investigagdo a efectuar”.

1.1.Problema de Investigacédo

A enunciacdo do problema para uma determinada investigacdo sé pode ser realizada
apos o investigador ter lido e examinado o conhecimento aglomerado relativamente a

sua area de pesquisa (Fortin, 1999, p.76).

Um dos principais objectivos é perceber quais as vivéncias dos Cls a partir do
momento que lidam com o doente oncolégico. O impacto do diagndstico de cancro
estende-se para além do doente, afectando os membros da familia. Quando é detectado
um cancro num membro da familia, os familiares véem-se confrontados com mudancas
nas suas espectativas e responsabilidades, bem como na dindmica e organizacao
familiar. Podem ser familiares, ou até amigos chegados, que providenciam assisténcia
ao doente quando este comeca a perder capacidade fisica, cognitiva ou emocional.
Quando estas limitacdes ocorrem, provocam no cuidador diversos problemas sociais,
emocionais, fisicos, psicoldgicos, econdmicos e profissionais uma vez que, é este que
fica encarregue de satisfazer todas as necessidades, que o doente ja ndo consegue
realizar. (Bridges, 2008).

Posto isto, definiu-se como tema abordar as “vivéncias dos cuidadores informais do

doente oncologico”.
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1.2.Questbes de investigacdo

Uma questdo de investigacdo consiste num enunciado interrogativo, claro e nédo
equivoco que necessita de conceitos chave, natureza da populagdo alvo que se pretende
estudar e de uma investigacdo empirica (Fortin, 1999, p.51).

Para que este estudo seja bem delimitado, é extremamente necessario que exista
uma ou mais questdes de investigacdo. Estas questdes tém como objectivo primordial,
indicar com uma certa precisdo, a intencdo que o investigador tem relativamente ao
tema abordado. Assim, definiu-se como pergunta de partida desta investiga¢do: “Quais

as vivéncias dos cuidadores informais do doente oncoldgico?”.
Quanto as questdes que melhor clarificam este estudo sdo as seguintes:

e Como e quando comegou a ser cuidador informal?

e Quais os sentimentos vivenciados apds a descoberta desta doenca?

e Que tipo de sobrecarga fisica, psicoldgica, emocional o cuidador informal sente?

e Que alteracdes economicas e profissionais adquiriram com o aparecimento desta
patologia?

e Quais as estratégias de coping utilizadas pelos Cls para conseguirem lidar com
esta situagédo?

e Que tipos de ensinos sdo proporcionados ao cuidador informal por parte dos
profissionais de satde?

e Que ensinos podem ser efectuados pelos profissionais de satde para melhorar a

pratica destes cuidadores?

1.3.0bjectivos da investigacédo

O objectivo de um determinado estudo num projecto de investigacdo enuncia de
forma precisa, 0 que o investigador tem intencdo de fazer para obter respostas as suas
questdes de investigacdo (Fortin, 1999). Este trabalho apresenta como objectivo geral
identificar as vivéncias dos cuidadores informais do doente com patologia oncoldgica e
como objectivos especificos identificar os sentimentos vivenciados pelo cuidador

informal apos receber o diagnostico de cancro do seu familiar; identificar possiveis

17
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sobrecargas fisicas, psicolégicas, emocionais nos cuidadores informais de doentes
oncoldgicos; identificar possiveis alteracbes econdémicas e profissionais destes
cuidadores; identificar ensinos prestados ao cuidador informal por parte dos
profissionais de salde; identificar ensinos que podem ser efectuados pelos profissionais

de salde, com o intuito de, melhorar a pratica no processo de cuidar.

1.4. Revisdo de literatura

A fundamentacdo teorica deve servir de auxilio para a analise e interpretacdo dos
dados adquiridos na fase da elaboracdo de um trabalho final. Desta forma, os dados

citados devem ser compreendidos a luz das teorias existentes.

Segundo Fortin (1999, p.74) “ a revisdo da literatura é um processo que consiste
em fazer o inventario e o exame critico do conjunto de publicacdes pertinentes sobre
um dominio de investigacao. Esta é necessaria em todas as etapas da conceptualizagéo
da investigacdo, no sentido que ela procede, acompanha ou segue a formulacéo das

questoes de investigacdo ou das hipoteses ™.

1.4.1. Enquadramento Teorico

O diagndstico de cancro surge associado a diversas alteracdes que provocam um
elevado impacto nas varias dimensGes do individuo e no meio que o envolve,
nomeadamente em termos fisicos, psicoldgicos, emocionais, profissionais, econémicos
e sociais. Actualmente, as tendéncias da prestacdo de cuidados, estdo orientadas para o
desenvolvimento de formas de cuidar em que o cuidador é chamado a participar no
processo de cuidar. A experiéncia do cancro € um acontecimento de vida que exige uma
adaptacdo quer do doente quer da familia. Relativamente aos familiares que assumem o
papel de cuidadores, estes apresentam elevados niveis de ansiedade, depressdo e
sobrecarga que aumentam significativamente com o declinio do estado funcional do
doente. Estes Cls com o passar do tempo, podem experienciar de uma maneira geral,
sentimentos de impoténcia, raiva, ira, irritabilidade, tristeza, apreensdo, inseguranca,

duvidas e incertezas quanto ao futuro, receio da morte e do sofrimento do doente,

18
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dificuldades em interagir com o doente e desgaste fisico e emocional (Ferrario, 2003,
p.202).

I. Patologia oncoldgica

O cancro ocorre quando ha uma proliferacdo anormal de células. No seu ciclo de
vida normal, estas envelhecem, morrem e sdo substituidas por novas. Algumas vezes,
este processo descontrola-se levando a que se formem novas células, sem que o
organismo necessite. Este conjunto de células extra forma um tumor. Cada forma de
cancro é Unica, isto é, o seu desenvolvimento, as suas causas € 0 Seu comportamento

variam com o tipo de cancro que é detectado.

Os factores de risco mais comuns, que podem desencadear um tumor, sdo: 0
envelhecimento, o tabaco, a genética, a luz solar, a radiagdo ionizante, determinados
quimicos, alguns virus e bactérias, determinadas hormonas, o alcool, uma alimentacao
rica em gorduras, falta de actividade fisica, excesso de peso entre outros. Com 0 passar
do tempo, vérios factores de risco podem agir conjuntamente, para fazer com que
células normais se tornem cancerigenas. Quanto mais precoce for detectado o tumor

maior séo as probabilidades de um tratamento eficaz e bem-sucedido (Sobrinho, 2014).

De um modo geral, o diagnéstico precoce e o tratamento do cancro melhoram
significativamente o prognostico. No entanto, a ansiedade sobre uma altera¢do no corpo
e 0 medo da doenca, frequentemente levam a que a pessoa demore em contactar um
médico. Os sinais e sintomas de um cancro sdo indmeros e variados, por isso €
fundamental que, qualquer sinal ou sintoma incomum seja comunicado 0 mais
precocemente possivel para aumentar assim, as probabilidades de um tratamento bem-
sucedido. Actualmente existem varios exames de rastreio, (cancro da mama, do colo do
utero, do célon e do recto), com o intuito de detectar alteragdes, antes que estas
desenvolvam quaisquer sinais e sintomas. As celulas pre-cancerigenas e tumores
guando se encontram numa fase inicial podem ser tratados com uma maior eficacia

reduzindo assim o tempo de tratamento necessario (Bergerot, 2006).
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O plano de tratamento depende, essencialmente, da fase da doenca e do tipo de
tratamento a efectuar. Frequentemente, o objectivo é curar a pessoa do cancro. Noutros
casos, o objectivo é controlar a doenca ou reduzir os sintomas, durante 0 maior periodo
de tempo possivel. A maioria destes planos inclui cirurgia, radioterapia, quimioterapia,
terapéutica hormonal ou biologica. Cada um deles pode ser empregado isoladamente,

embora seja mais comum ter-se uma combinacao de dois ou mais tipos de tratamento.

Os problemas cronicos e as suas consequéncias (como é o caso do cancro) obrigam
mais cedo ou mais tarde, a modificar o ritmo de vida e a aceitar a baixa capacidade
funcional. A doenga crdnica quer ela seja fisica ou mental, € uma das maiores causas de
incapacidade e perda de independéncia e autonomia. A autonomia diz respeito a
capacidade do individuo em manter o poder de decisdo, enquanto a dependéncia
significa um estado em que a pessoa é incapaz de existir de maneira satisfatoria sem

ajuda de outrem (Figueiredo, 2010, p.65).

Perante este facto, 0 apoio dos cuidadores informais e formais é fundamental para os
doentes com patologia oncolodgica. Isto porque, por exemplo, com os tratamentos de
quimioterapia e radioterapia, estes pacientes vao ficando cada vez mais desgastados
com o passar do tempo, necessitando de ajuda de outrem para satisfazer as suas
necessidades basicas de vida.

ii. Cuidador informal do doente com patologia oncoldgica

O cuidador € definido como um individuo que presta cuidados ao doente enfermo
podendo ou ndo ter vinculo familiar. Existem dois tipos de cuidadores: o cuidador
formal (CF) que é um profissional altamente preparado, formado e habilitado para
prestar cuidados no domicilio e o cuidador informal (CI), neste caso, € um membro da
familia ou da comunidade que presta cuidados de forma parcial ou integral ao doente
(Rejane e Carlette, 2009).
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Neste estudo, o tipo de cuidador que se pretende analisar é o CI. Um cuidador é
descrito como uma pessoa que assume a responsabilidade de cuidar, proporcionando o
suporte indispensavel a pessoa necessitada, oferecendo-lhe assim uma melhor qualidade
de vida. Diversos sdo os doentes oncoldgicos, que ja numa fase terminal da doenca,
expressam o desejo de morrer em casa, levando assim a que os membros da familia

tenham uma principal relevancia na prestagédo de cuidados (Leitdo e Almeida, 2009).

Rodrigues et al. (2008) definem CI como sendo uma pessoa da familia ou ndo, que
proporciona a maior parte dos cuidados e apoio domiciliario a quem sofre de uma
doenca ou requer ajuda para desempenhar as sua atividades de vida diarias (AVD’S),
sem receber remuneracdo econdmica para isso. Os mesmos autores referem ainda que
cuidadores informais sdo como uma legido de pares, nomeadamente, filhos e filhas,
noras e genros, sobrinhos e netos, amigos e membros de entidades paroquiais, sem uma
formagdo profissional de saude, a dar aos doentes sob a sua responsabilidade, tendo
como maior arma, a sua disponibilidade e boa vontade. As motivacGes que levam o
cuidador a cuidar do doente sdo de diversa ordem, no entanto, a maioria dessas
motivacdes reside e é impulsionada pelas relacGes de afecto mantidas com a pessoa que
esta a cuidar. A adopcédo deste papel pode prender-se com a proximidade fisica entre o
cuidador e o doente, o facto de viverem juntos, a proximidade afectiva ou ainda

complicacdes financeiras e personalidade dos envolvidos.

A doenca oncoldgica € acompanhada e marcada por sofrimento psicolégico que
atinge o doente e a familia. O doente e a sua familia enfrentam, a partir do momento do
diagndstico, um conjunto de mecanismos e de tarefas de adaptacdo a doenca e as suas
circunstancias. A grande prevaléncia de quadros de ansiedade e depressdo no seu
decurso é mais acentuada na fase terminal. Destes factos decorre a necessidade de um
plano terapéutico global integrando os cuidados somaticos e psicoldgicos/psiquiatricos
em todas as fases da doenca oncoldgica. A palavra cancro desencadeia indmeras
reacgbes tanto ao nivel orgénico como emocional, provocando sentimentos de
desequilibrio e conflitos internos, além de causar um sofrimento tdo intenso capaz de
resultar numa desorganizacdo psiquica. O diagndstico da doenca pode provocar uma
série de espectativas e reaccdes no paciente bem como nos seus familiares. Na grande
maioria dos casos, apds o choque inicial do diagndstico da doenca, tanto o doente como

0s seus familiares, apresentam respostas emocionais como ansiedade, raiva e depressao.
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O momento do diagndstico € considerado um momento catastrofico uma vez que, a
noticia provoca um susto no meio familiar. Quando um cancro é detetado, os familiares
procuram explicacdes, ficam profundamente desnorteados e quase sempre apresentam

negacdo, associada ao medo pelo aparecimento da doenca (Chiattone, 2003).

A familia, no momento de vulnerabilidade do paciente, é a peca fundamental no
modo como o individuo ira lidar com a sua doenca. Ao receber o diagnostico de cancro
de em ente querido, toda a estrutura familiar sofre alteracGes, principalmente o0 membro
que se dedica aos cuidados do paciente. A familia esta sujeita a uma crescente tensao,
tanto pelo risco de exaustdo, como pelo continuo acréscimo de tarefas ao longo dos
tempos. A doenca pode ser sentida pela familia em dois niveis: a nivel individual e a
nivel familiar. Ao nivel individual, na forma como as pessoas afetadas pela doenca
podem sentir-se culpadas por criarem de uma certa forma dificuldades e possiveis
conflitos naqueles que amam, associando-se uma possivel convic¢do de que ja ndo sao
essenciais uma vez que 0S outros sao capazes de assumir 0s papéis no interior da
familia. Ao nivel familiar, a presenca da doenca pode provocar o isolamento dos
membros da familia. Estes, ao assumirem a responsabilidade da pessoa doente, podem
ter sentimentos de raiva pelo desgaste pessoal que pode provocar e desenvolver
sentimentos de culpa dessa mesma raiva. Nestas situacfes 0s membros tém tendéncia a
afastar-se uns dos outros, por receio que 0s seus sentimentos ndo sejam compreendidos

e aceites (Borges, 2006).

Cuidar de um doente com cancro provoca uma mudanca profunda, no modo de
organizacdo da familia cuidadora, ao nivel das necessidades fisicas, emocionais e
sociais. Embora todos os membros da familia sejam influenciados pelas mudancas
introduzidas pelo processo da doenca, o cuidador principal é especialmente afetado. E
ele que vive mais de perto todo o processo e, numa segunda fase, sofre a perda do
proprio doente. E muito normal aparecerem sentimentos como raiva, culpa, frustragio e
até mesmo certa sensacdo de impoténcia, mas é fundamental lembrar que o cuidador
estd a fazer o possivel para proporcionar uma melhor qualidade de vida a pessoa e que
nunca se pode culpabilizar por algo que podera acontecer. O paciente diagnosticado
com cancro precisa de uma ajuda continuada, surgindo assim, a necessidade do apoio da
familia. Este apoio prestado pela familia, &€ fundamental na prestacdo de cuidados ao
doente (Alves, 2010).

22



Vivéncias dos cuidadores informais do doente oncolégico

Quando uma pessoa € portadora de uma doenca que ameaca a propria vida, muitas
mudancas ocorrem (fisicas, psicolégicas, emocionais, profissionais, econémicas e
sociais). Estas ocorrem ndo s6 na pessoa que é portadora da doencga, mas também em

todos os membros da familia (principalmente no cuidador principal).

Ii. Sobrecarga do cuidador

As experiéncias vividas pela familia quando um dos membros se encontra doente
estdo relacionadas com os agentes stressadores. Estes agentes sdo vistos como, eventos
de vida que afectam um dos membros da familia, resultando em mudancas no sistema
familiar, podendo manifestar-se nas diversas areas da dinamica familiar ao nivel das
interac¢des, dos objectivos, dos papéis e das regras. Desta forma, o stress familiar surge
quando h& um desequilibrio entre as diversas exigéncias e os recursos familiares, pelo
que se torna necessario um reajuste de papeis de todos os membros para colmatar essas

novas exigéncias. (Serqueira, 2007).

Segundo Braun et al. (2007) a sobrecarga em cuidar de um elemento da familia com
cancro € um dos factores que influéncia a qualidade de vida do cuidador, uma vez que,
pode conduzir a manifestacdo de problemas fisicos, psicolégicos, emocionais,
profissionais, econdmicos e sociais. A sobrecarga é uma constru¢do multidimensional
que resulta das consequéncias especificas dos cuidados prestados ao doente familiar e
que se divide em sobrecarga objectiva e sobrecarga subjectiva. A sobrecarga objectiva
corresponde as tarefas concretas ao cuidado, (cuidados de salde, gestdo financeira etc..),
relativamente a sobrecarga subjectiva refere-se a experiéncia de ser cuidador e a

satisfacdo que o cuidador tem nos cuidados prestados.

A sobrecarga produz ansiedade e depressdo no cuidador, isto porque, se envolvem
de tal forma nas tarefas relativas ao cuidado do doente que acabam por se esquecer das
suas proprias necessidades fisicas. Existe uma relacdo entre grau de sobrecarga
decorrente das fungdes relativas ao cuidado prestado e a saude fisica dos cuidadores. Os
cuidadores informais expdem-se a um elevado esforgo fisico, mental, social, emocional,
profissional e econdémico, 0 que provoca um aumento da sobrecarga, levando assim, a

uma deterioracao da saude e da sua vida quotidiana. (Serqueira, 2007, p.96).
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A problematica socioecondémica é motivo de elevada preocupacéo e sobrecarga uma
vez que, muitos cuidadores sdo confrontados com inumeras dificuldades laborais
advindas do facto de estes, terem de muitas vezes se ausentar e deixar de cumprir 0s
seus deveres, tendo de abandonar os seus locais de trabalho ou até mesmo em alguns
caso, antecipar a reforma. Por consequéncia disto, 0s rendimentos econdémicos
comecam a diminuir numa altura em que as despesas comegam a ser cada vez maiores
(Serqueira, 2007, p.111).

Posto isto, cuidar de doentes com patologia oncoldgica, pode provocar no cuidador
informal e no seu meio familiar, uma angustia, soliddo, tensdo, tristeza e alteracGes no
seu bem-estar, (ao nivel da sua salde, da vida social, da disponibilidade econémica, da
rotina familiar, do desempenho profissional), levando assim, ao aparecimento de niveis

elevados de sobrecarga.

iv. Estratégias de Coping

Segundo Lazarus (2009) as estratégias de coping s@o mecanismos cognitivos e
comportamentais, utilizados, face a inUmeras situacdes, internas e/ou externas, que séo
percebidas como superando a capacidade de utilizacdo dos recursos pessoais disponiveis
e aprendidos ao longo da vida. A seleccao de estratégias de coping resulta da avaliacédo
da situacdo problematica, sendo que, a percepcao do acontecimento causador de stress €
diferente de pessoa para pessoa, produzindo diversos tipos de respostas interligadas, ao
nivel bioldgico, cognitivo, comportamental e emocional, cuja finalidade, intensidade e
duracdo estdo relacionadas com a frequéncia e a temporizacdo da exposi¢do ao estimulo
causador de stress. O coping centraliza-se em dois aspectos fundamentais,
nomeadamente, centrado no problema (o individuo tende a agir sobre o stress) e
centrado nas emocdes (o individuo procura adaptar uma resposta emocional ao

momento stressante).

A avaliacdo cognitiva a uma situacdo causadora de ansiedade depende do nivel de
significacdo atribuida, das estratégias de coping, dos recursos pessoais e sociais que a
pessoa possui, assim como caracteristicas da sua personalidade. A avaliacdo primaria

acontece com a atribuicdo de um determinado significado ao evento, podendo este, ser
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atribuido como irrelevante, benéfico ou stressante. Posteriormente, numa avaliagcdo
secundaria perspectiva-se a existéncia de mecanismos de coping capazes de ultrapassar
ou modificar a situacdo, tendo sempre presente a relagdo esforgo/beneficio. Existem
inimeras estratégias de coping, porém €, mais ou menos, consensual a utilizacdo
universal de oito estratégias, nomeadamente, o confronto, a resolugdo planeada do
problema, a aceitacdo/assumir das responsabilidades, o autocontrolo, a procura de
suporte social, a reavaliacdo positiva, o distanciamento e a fuga/evitamento do problema
(Lopes, 2006).

O diagnostico de cancro é um processo, que passa pela negacao, medo e degradagédo
psicolégica. Perante isto, este momento torna-se uma situacdo de crise para 0s
cuidadores e para o doente portador da doenca, uma vez que, se torna necessario
compreender, aceitar e enfrentar um possivel tratamento. Perante esta situacdo torna-se
pertinente a utilizacdo de estratégias de coping para que o individuo consiga gerir ou
lidar da melhor forma possivel com determinadas situacfes especificas que provocam,

desconforto emocional (Serqueira, 2007).

A doenca oncoldgica integra agentes stressadores que comprometem a eleicdo de
delimitadas estratégias, para que este diagndstico seja aceite. Isto acontece, quer por
parte da familia, quer por parte do paciente, com o proposito de promover uma melhor
acomodacdo ao contexto em que se encontram. Estas estratégias podem ser
consideradas como favoraveis ou ndo a promoc¢do de uma readaptacdo mais adequada,
pois da escolha destas vai depender a forma como o0s sujeitos enfrentam a realidade.
Durante este processo é fundamental a relacdo profissional-paciente-familia no processo
de adesdo ao tratamento, uma vez que existem inimeros factores envolvidos proprios do
contexto onde o paciente esta inserido. Por isso, 0 enfermeiro oncologista precisa fazer-
se entender e compartilhar com o paciente/familia 0 momento do tratamento como
sendo de troca e interaccdo. A comunicagdo torna-se portanto essencial e fundamental
pois esta favorece a interacgdo social e pode contribuir para uma maior compreensédo e
colaboragdo no tratamento, uma vez que, € um instrumento importante na construgdo da

representacéo social, mediante o processo de interac¢do que promove o grupo social.
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V. Ajudas por parte dos profissionais de saude ao cuidador informal

A tarefa de cuidar exige um elevado esforco fisico e emocional, sendo importante
que o cuidador ndo se esqueca também de se cuidar. A doenca cria ansiedade em toda a
familia, e é essencial manter a calma para poder ajudar a paciente. Os membros da
familia que se responsabilizam pelos cuidados também necessitam de apoio. A
participacdo em grupos de apoio aos doentes e/ou cuidadores é fundamental, pois
propicia melhor acompanhamento e esclarecimento sobre a evolucdo da situacdo da
doenca e maior desmistificacdo do momento de crise pessoal e familiar. Tanto a familia
como o doente podem usufruir de servicos tais como: apoio social; apoio psicoldgico;
apoio emocional; apoio juridico; apoio informativo; apoio ocupacional (Cerqueira,
2004).

Segundo o autor Augusto (2010), existem novas linhas orientadoras na area da
salde e da prestacdo de cuidados, em relagdo directa com o conjunto de alteracfes ao
nivel da dindmica das sociedades, que conduz e acarreta novas exigéncias, quer para as
equipas de salde, quer para as proprias estruturas de apoio formal e informal, alterando
assim a perspectiva do cuidar. As principais necessidades dos cuidadores sdo a obtengédo
de informac0es, relacionadas com o tipo e extensdo da doenga, 0s sintomas, 0
prognodstico, o tratamento, possiveis efeitos secundarios, tipos de medicacdo,
alimentacdo necessaria, necessidades fisicas e psicologicas do doente, assim como
conhecer os recursos disponiveis na comunidade. A informacdo assume um papel
fundamental, pelo que, esta deve ser rigorosa e adequada. As familias e os cuidadores
qguando se encontram bem informados reduzem significativamente situacdes de medo.
Com isto, cabe ao sistema formal dar respostas efectivas para ajudar o cuidador
principal a desempenhar o seu papel da forma mais eficaz possivel, podendo diminuir
estes problemas, se 0s enfermeiros detectarem precocemente 0s problemas e as
necessidades deste grupo de pessoas e oferecerem auxilio que eles necessitam.

A oncologia é uma area medica, que requer um cuidado multidisciplinar, isto é, para
que um tratamento seja eficaz é necessario que o trabalho seja feito em equipa com um
grande nimero de especialistas das mais diversas areas da salude. O enfermeiro é um
dos profissionais na area da salde habilitado e disponivel para orientar e apoiar o

paciente e a familia durante o processo de doenca, tratamento e reabilitagdo. Os
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enfermeiros em oncologia desempenham um papel de extrema relevancia singular,
preenchendo necessidades técnicas, fisicas, psicossociais e educacionais do paciente
oncolégico e da sua familia. Os cuidados, responsabilidades e metas a atingir sdo
inimeros, diversificados e bastante complexos tanto na area da oncologica como
noutras areas da saude. Estas exigem um esforco e trabalho em equipa para que se tente
da melhor forma possivel prestar todo o tipo de cuidados que o doente e a sua familia
necessitem (Smeltzer, 2005).

A avaliacdo do bem-estar do cuidador informal deverd ser um foco de atencdo
bastante importante, tido em conta pelo enfermeiro. Para além de ensinos sobre a
prestacdo de cuidados, o enfermeiro conjuga os seus esforcos e articula com outros
profissionais e entidades que possam disponibilizar recursos e apoios ao doente e ao
cuidador. Da mesma forma, promove a participacdo dos familiares e sensibiliza para a
importancia de estratégias eficazes para ajudar a lidar com os sintomas de sobrecarga,
de modo a promover 0 maximo bem-estar ao doente e ao familiar cuidador, tornando a
prestacdo de cuidados um momento de gratificacdo e ndo um fardo. O desafio para os
enfermeiros, face a necessidade de suporte nos processos de transicdo, é entender o
proprio processo e implementar intervengdes que prestem ajuda efectiva as pessoas,

com vista a proporcionar estabilidade e sensacdo de bem-estar (Costa, 2016).

De todas as teoricas de enfermagem, Meleis € a que mais se enquadra nesta situacao,
com a teoria de médio alcance. Esta teoria foi desenvolvida através da revisdo de
literatura em enfermagem, cujo modelo é focalizado nos processos transaccionais a que
0 ser humano esta sujeito durante todo o seu ciclo vital. Certos aspectos da vida de um
individuo sdo afectados mais do que outros pela transicdo de uma certa experiéncia.
(Meleis, 2012).

A identificacdo das transicbes como problema central da Enfermagem e o
desenvolvimento de instrumentos de trabalho para as descrever pode providenciar a
descoberta dos mecanismos usados por diversas pessoas quando experienciam
mudangas nas suas vidas e para o desenvolvimento de conhecimento sobre intervencoes
que facilitem a experiéncia da transicdo e conduzam a um coping saudavel (Meleis,
2010).
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Em suma é de extrema importancia que os profissionais de saude compreendam 0s
conceitos da Teoria das Transicdes de Meleis e os utilizem na assisténcia, ja que 0s
usuarios dos servigos de salde comumente apresentam transi¢des ao longo da sua vida,

como exemplo, as desencadeadas pelo adoecimento.
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Il. FASE METODOLOGICA

Este capitulo abrange a fase metodoldgica. Nesta fase sdo incluidos todos o0s
elementos que dao uma direcgdo a investigacdo, nomeadamente, a ética de investigacao,
a escolha do desenho de investigacéo, a definicdo da amostra e da respetiva populacao,
identificar e classificar as varidveis, escolher os métodos da colheita e analisar os dados
e por fim identificar os principais méetodos de recolha de informacdo. A fase
metodologica procura determinar os métodos a empregar com o intuito de se obter
respostas as questdes de investigacdo colocadas. O que determina uma eficaz e correcta

pesquisa cientifica é a adocdo de uma metodologia de trabalho (Fortin, 1999).

2.1. Desenho de investigacéo

Para realizar uma investigacdo € necessario delinear uma éarea de trabalho,
nomeadamente, uma problematica. Esta foi enunciada no inicio do estudo, com o
principal objectivo de contribuir para uma melhor e eficaz compreensdo do fendmeno
em estudo. Segundo Fortin (1999, p.132) “ O desenho de investiga¢do e o plano l6gico
criado pelo investigador com vista a obter respostas validas as questdes de

investigacdo ou as hipoteses formuladas”.

Posto isto, existem varios elementos que compdem esta investigacgdo,
nomeadamente, o meio onde o estudo foi realizado, o tipo de estudo, a seleccdo da

populacgéo e da dimensdo da amostra e por fim o instrumento da colheita de dados.
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2.2 - Meio

Segundo Fortin (1999, p.133) “ Qualquer estudo conduzido fora do laboratério é
designado de estudo em meio natural, o que significa que eles se efectuam em qualquer

parte, fora de lugares altamente controlados”.

O meio eleito para o desenrolar deste estudo foi na comunidade, nomeadamente,
junto a paréquia de Vieira do Minho. O estudo foi realizado a 8 Cls de doentes com
patologia oncologica. Aqui é fundamental garantir a acessibilidade do meio, devendo-se

obter colaboracéo e autorizagédo dos intervenientes.

2.3 - Tipo de estudo

O estudo realizado insere-se num tipo de estudo descritivo, exploratério e transversal
de caracter misto, uma vez que, a investigacdo combina ou associa a abordagem
qualitativa e quantitativa. Este é ainda classificado como um estudo transversal visto
que se pretende ter uma aproximacdo a realidade vivida pelos cuidadores informais
explorando assim as suas opinides relativamente as suas vivéncias ao prestarem

cuidados ao doente oncoldgico num determinado momento temporal.

Segundo Fortin (1999, p.135), “ os estudos descritivos fornecem uma descrigdo dos
dados, quer seja sob a forma de palavras, de nimeros ou de enunciados descritivos de

relagoes entre varidaveis”.

Segundo Fortin (1999, p.135), “ O investigador que utiliza o método de investiga¢do
qualitativa, observa, descreve, interpreta e aprecia o meio e o fenémeno tal como se

apresentam, sem procurar controla-/os ”.
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2.4 - Variaveis em estudo

Uma variavel é aquilo que estd a ser avaliado num determinado ensaio ou
experimentacdo. Como o proprio nome diz, os seus valores vao variar de elemento para
elemento. Podemos definir varidvel como uma caracteristica que ¢ medida ou avaliada

em cada elemento da amostra ou populacdo (Rumsey, 2009).

Na perspectiva de Fortin (1999, p.37) “ As varidveis podem ser consSideradas como
uma classificacdo ou medida, uma quantidade que varia, um conceito operacional que
contem o apresenta valores, discernivel num objetivo de estudo e passivel de

mensuracdo”.

Relativamente ao tipo de estudo definiu-se as seguintes variaveis de atributo, em
relacdo ao cuidador informal, género, idade, profissdo, grau de parentesco, horas
despendidas nos cuidados ao doente e ha quanto tempo é cuidador, no que toca ao
doente as variaveis atribuidas foram o género e a idade. Em seguida segue-se um

quadro, onde se encontram representadas as variaveis de estudo em questao.
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Tabela 1: Caracteristicas relativas ao cuidador informal (Género, idade, grau de

parentesco e horas despendidas nos cuidados ao doente).

Feminino 55 Doméstica Filha 12 Horas 5 Anos
Ferrlfii]ino 47 Comerciante Filha 8 Horas 2 Anos
Ferrlfiiino 50 Domestica Nora 6 Horas 3 Anos
Ferrlfiiino 40 Auxiliar Esposa 8 Horas 2 Anos
Ferrlfizrl]ino 46 Costureira Mae 6 Horas 3 Anos
Ferrlfi?]ino 38 Professora Filha 9 Horas 1 Ano

Ferrlwzi?]ino 51 Domeéstica Esposa 5 Horas 4 Anos
FerrEiZ]ino 52 Auxiliar Mae 8 Horas 3 Anos

NE:88 Média= 47,4 Média= 7,75 | Média= 2,88

Relativamente ao género todos os entrevistados sdo do sexo feminino, com idades

compreendidas entre os 38 e 0s 55 anos perfazendo desta forma uma idade média de

47,4. A profissdo maioritaria nesta amostra ¢ empregada doméstica e o grau de

parentesco que mais se destaca, relativamente ao doente cuidado, € filha. Em relagéo ao

namero de horas despendidas nos cuidados ao doente, estas variam entre, 5 e 12 horas,

apresentando desta forma, uma média de 7,75.

Por fim, no que se refere, ao tempo que é cuidador informal, este varia entre 1 e 5 anos,

0 que perfaz uma média de 2,88.
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Tabela 2: Caracteristicas relativas ao doente (Género e idade)

Feminino 90 Anos
Masculino 79 Anos
Masculino 81 Anos
Masculino 45 Anos
Feminino 24 Anos
Masculino 70 Anos
Masculino 56 Anos
Masculino 25 Anos
Média= 58,75

Relativamente as caracteristicas do doente cuidado, estes sdo maioritariamente do sexo
masculino e apresentam uma idade compreendida entre, 0s 24 e 0s 90 anos 0 que perfaz

uma idade média de 58,75.

2.5- Populagdo e Amostra

Segundo Fortin (1999), a populagéo é definida como “um conjunto de todos os
sujeitos ou outros elementos de um grupo bem definido, tendo em conta uma ou varias

caracteristicas semelhantes, sobre o qual se assenta a investiga¢ao”.

A populacdo alvo é uma populacdo sobre o qual sdo feitas inferéncias baseadas
numa amostra retirada aleatoriamente da propria populacao. Neste estudo, a populagéo é
constituida por oito cuidadores informais de doentes oncologicos, localizados na cidade

de Braga, concelho de Vieira do Minho.
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A amostra designa-se por uma por¢éo ou parcela, convenientemente seleccionada

do universo ou da populagéo.

Segundo Fortin (1999, p.202) “uma amostra é um subconjunto de uma
populacdo. Deve ser representativa da populacao visada, isto €, as caracteristicas da
populacé@o devem estar presentes na amostra seleccionada. A amostra € uma réplica em

miniatura da populagdo alvo™.

Neste presente estudo a amostra € constituida por 8 cuidadores informais de doentes
oncologicos. A amostra é constituida, unicamente, por individuos do sexo feminino com
idades compreendidas entre os 38 e 55 anos. A idade média dos cuidadores informais é
47,4,

2.6-Processo de Amostragem

Segundo Fortin (1999, p.208) “o processo selecciona sujeitos que sdo facilmente
acessiveis e estdo presentes num determinado local, num momento preciso. Os sujeitos
sao incluidos no estudo a medida que se apresentam e até a amostra atingir o tamanho

desejavel ”.

Para a escolha do processo de amostragem, o investigador deve levar em conta o tipo
de pesquisa, a acessibilidade relativamente aos elementos da populacdo, a
disponibilidade ou ndo de ter os elementos da populacgéo, a representatividade desejada
ou necessaria, a oportunidade apresentada pela ocorréncia de factos ou eventos, a
disponibilidade de tempo, recursos financeiros e humanos entre outros. Ha varios tipos
de amostragem e planos de amostragem, por isso, deve ser estabelecida uma
diferenciacdo fundamental na definicdo de amostragens probabilisticas e ndo
probabilisticas. A amostra probabilistica é aquela em que cada elemento da populagdo
tem uma hipotese conhecida (diferente de zero) de ser seleccionado para compor a
amostra, ja por outro lado uma amostragem ndo probabilistica é aquela em que a
seleccdo dos elementos da populacdo para compor a amostra depende em parte da
avaliacdo do investigador ou do entrevistador de campo (Mattar, 2001, p.133).
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Neste estudo foi aplicado um processo de amostragem néo probabilistica, do tipo
acidental ou conveniéncia, uma vez que, o investigador teve acesso aos elementos da
amostra, através da recolha acidental de respostas em meio natural, isto é, na
comunidade. O investigador esteve em contacto com a populacdo alvo do estudo nos
dias 10 de Abril de 2017 a 24 de Abril de 2017.

2.7- Instrumentos de recolha de dados

Fortin (1999, p.136) refere que “ os dados podem ser colhidos de diversas formas
junto dos sujeitos, assim sendo, cabe ao investigador determinar o tipo de instrumento
de colheita de dados que melhor se adequa ao objectivo de estudo e as questdes de

investigagdo colocadas”.

Neste tipo de estudo o instrumento seleccionado para a recolha de dados foi uma
entrevista semidirigida. Uma entrevista semidirigida, € usada quando o investigador
pretende obter informacdes particulares relativamente a um determinado tema. Esta é
frequentemente utilizada nos estudos qualitativos, quando o pesquisador pretende
compreender e analisar o significado de um determinado acontecimento ou fendmeno
vivenciado pelos participantes. Neste tipo de entrevista, o entrevistador determina uma
lista de temas a abordar, elabora questdes respeitantes a estes temas e apresenta-0s ao
respondente numa ordem que ele julga apropriado. A entrevista semidirigida fornece ao
respondente a ocasido de exprimir 0s seus sentimentos e as suas opinides sobre 0 tema
tratado. A ordem das questdes é flexivel e o entrevistador pode comecar por questdes
simples e colocar progressivamente questdes mais complexas (SavoieZajc, 2003,
p.282).

As questbes a serem colocadas é um elemento fundamental e a base de uma
entrevista. Estas questdes podem ser de trés tipos: aberta, fechada e semiestruturada.
Neste trabalho o tipo de questdo escolhida foi a semiestruturada (possui questfes

abertas e fechadas).

O papel do entrevistador consiste ndo somente em colocar questfes mas também em
zelar pela qualidade das respostas e criar um ambiente susceptivel de aumentar a

motivacgdo dos participantes. O guido de entrevista serve como auxilio, facilitando assim
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a comunicacéo e a forma ldgica das questdes que tocam os diferentes aspectos do tema.
A entrevista pode ser relatada por escrito ou registada em video ou audio (o registo de
video ou audio s6 deve ser feito com autorizacdo do respondente) (SavoieZajc, 2003,
p.283).

Neste estudo sera realizada uma entrevista que se encontra dividida em duas partes.
A primeira parte é constituida por 13 perguntas sobre a caracteriza¢cdo sociodemografica
(anexo 1) e a segunda parte é composta por uma entrevista formada por 8 perguntas de
resposta aberta (anexo IlI). A entrevista foi construida com base em bibliografia
consultada (Agostinho, J. (2012); Bandeira, M. (2014); Boni, V. (2010)).

2.7.1- Pré-teste

Neste estudo foi realizado previamente um pré-teste. Um pré-teste € um ensaio

realizado a um grupo de pessoas semelhantes ao que constitui a populagdo em estudo.

Segundo Fortin (1999, p.113) afirma que “qualquer investigacdo efetuada junto de
seres humanos levanta questGes morais e éticas. A ética, no seu mais amplo, é a ciéncia

da moral e a arte de dirigir a conduta”.

O pré- teste foi realizado a 3 individuos com caracteristicas semelhantes a amostra.
Apobs a realizacdo deste, concluiu-se que as perguntas eram claras, visto que, as pessoas

conseguiram responder correctamente e sem dificuldades as perguntas expostas.

2.8 - Principios éticos

Para Fortin (1999 p.115) “Toda a investigagdo efectuada junto de seres humanos

levanta questdes morais e éticas .

Para existir um principio ético é fundamental tomar as medidas necessarias para
salvaguardar e proteger os direitos dos individuos que participam nas investigacoes
através dos direitos constatados no codigo deontoldgico. Esses direitos sdo 0s seguintes:

o direito a autodeterminacdo, o direito a intimidade, o direito ao anonimato e
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confidencialidade, o direito a protecdo contra o prejuizo e por Gltimo o direito ao

tratamento justo.

Posto isto, nesta investigacéo, serdo garantidos todos os direitos acima citados, dando
aos individuos que vao participar no estudo os seguintes direitos: Participar ou ndo no
estudo, terem a liberdade de decidir partilhar ou ndo informacdes intimas e privadas e

por fim, terem o direito ao anonimato e confidencialidade nas informacdes declaradas.

2.9 - Tratamento e apresentacdo dos dados

Apos elaborada a colheita de dados, o investigador deve organizar e interpretar 0s
mesmos. Se isto ndo acontecer, ha uma elevada probabilidade de os dados ndo fazerem
sentido, e desta forma néo seres esclarecedores. Os dados foram transcritos para suporte
de papel. De maneira a facilitar a localizagdo dos dados, as entrevistas foram
identificadas com uma letra (E1, E2, E3, E4, E5, E6, E7 e ES).

Uma andlise dos dados de qualquer estudo, que suporta valores numéricos comeca
pela utilizacdo de estatisticas descritivas, que permitem descrever as caracteristicas da
amostra na qual os dados foram escolhidos e descrever os valores obtidos pela medida
das variaveis (Fortin, 1999, p.277).

O tratamento dos dados consiste no processo de pesquisa e de organizacdo
sistematica de transcri¢fes de entrevistas, de notas de campo e de outros materiais que
foram acumulados, de maneira a ser possivel a compreensdo dos mesmos (Bogdan e
Biklen, 1994, cit.in Miranda, 2015).

Os dados foram codificados e tratados com o Software informatico Microsoft Office
e Excel. Os resultados serdo posteriormente apresentados em quadros e graficos, de

modo a que a sua visualizagdo e analise seja mais simplificada.
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1.  FASE EMPIRICA

Nesta fase & onde ocorre o desenvolvimento do estudo, a analise dos dados e a
interpretacdo dos resultados. Aqui, o investigador, terd de ter especial atencdo no que
diz respeito a descricdo do desenvolvimento do estudo e na forma como foram colhidos
os dados, tendo sempre bem presente, todos 0s aspectos éticos, no que diz respeito a
proteccdo dos direitos dos sujeitos envolvidos. Quanto a anélise dos dados, varia
consoante o tipo de estudo, isto €, segundo se trate da descricdo de fendmenos, da
investigacdo de relacdes entre variaveis ou da verificacdo de hipoteses causais. A fase
empirica € reservada a andlise descritiva e inferencial dos dados recolhidos junto dos
participantes por meio de métodos de colheita de dados. A anélise dos dados empiricos
exige, num primeiro tempo, que se organize e trate dos dados de maneira a que se possa
descrever a amostra e de seguida tirar conclus@es sobre a populacao alvo, a partir desta
amostra. Fortin (1999, p.298).

3.1- Caracterizagdo da amostra segundo o género e idade

Grafico 1- Distribuicédo do genero

100% Feminino

Segundo o grafico 1, dos 8 entrevistados (N=8), 100% s&o do sexo feminino.
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Grafico 2- Idade dos Cuidadores Informais
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Segundo o grafico 2, a idade dos entrevistados encontra-se entre os 38 e 55 anos,

apresentando deste modo, uma média de idades de 47,4.
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3.2. Apresentacdo dos resultados

Tabela 3: O inicio dos cuidados

Categoria Subcategorias N°
Pré-doenca
El: “(...) foi em 2012. Pela idade j& havia cuidados (...) ”. 2
E2: “ (...) em 2015. Mas ja antes cuidava devido a idade dos meus
pais (...) ™.

Inicio dos Apos- Diagndstico

cuidados E3: “Foi ha 3 anos. O estado piorou até que detectaram esta terrivel
doenca (...) ”.
E4: “(...) foi ha 2 anos ap6s descobrirmos esta doenga (...) ”.
ES5: “ Foi a 3 anos, lembro-me como se fosse hoje (...) . 6
E6: “ Ha 1 ano foi quando descobrimos. A partir dai houve
necessidade de maiores cuidados (...) ”.
E7: “ Foi ha 4 anos. Comecei a ser cuidadora logo apds recebermos
esta terrivel noticia que o meu marido estava com cancro (...) ”.
E8:” (...) foi ha 3 anos que esta terrivel doenca apareceu e exigiu de

mim, maiores cuidados para com o meu filho (...) ™.

Relativamente ao inicio dos cuidados, 2 entrevistados responderam que ja eram
cuidadores em antes do aparecimento da doenca, devido a idade avangada dos
progenitores (mas estes exigiram mais cuidados apds o aparecimento da doenca), ja 0s

restantes 6 responderam que iniciaram os cuidados ap0s a descoberta da doenca.
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Tabela 4: Sentimentos vivenciados

Categoria Subcategorias

Sentimentos negativos
E1:” (...) sofrimento, angustia, revolta tudo junto (...).Nunca senti uma
dor tdo grande (...) ”.
E2: “Um sentimento dificil de transpor por palavras, inicialmente,
ficamos em choque tipo que acabou de dizer? Tem a certeza? N&o ha
engano? Depois vem as lagrimas e o sentimento que vamos perder essa
pessoa (...) ”

Sentimentos E3: “(...) sentimentos de pena e revolta”.

vivenciados  E4:  (...) raiva, revolta, impoténcia, tristeza, angustia, desespero. E
uma dor que marca para sempre”.
E5: ““(...) angustia, pena, revolta, raiva, frustracao (...) ”
E6: “ (...) desespero. Nem queria acreditar que isto estava a acontecer
(.)”
E7: « (..) foi um sentimento tdo angustiante (...). Chorei muito,
revoltei-me (...) pena, medo tudo junto de uma s6 vez”.
E8: “ (...) odio, revolta, tristeza, dor, raiva. Nunca imaginei viver uma
situacdo destas muito menos que seria 0 meu filho é uma tristeza que

nos consome todos os dias nao ha palavras”

No que se refere aos sentimentos vivenciados, todos os 8 entrevistados experienciaram
sentimentos negativos, no momento em que descobriram esta patologia no seu familiar.
Os sentimentos demonstrados por estes Cls foram os seguintes: sofrimento, angustia,
choque, perda, pena, revolta, raiva, impoténcia, tristeza, desespero, 6dio, dor, medo e

frustracéo.
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Tabela 5: Vivéncias econdmicas

Categoria Subcategorias N°

Mais despesas

E1l: “As despesas vdo acumulando (...) ”

E4: “Sim. Ha mais despesas (...).” 4
E7: “ (...) sem 0 meu marido e eu (porque tive de meter baixa) as
despesas aumentam muito (...).”

E8: “Muito (...). As despesas aumentam de dia para dia (...) .

Vivéncias Conservadas

economicas E2: “ (...) ndo ficou afectada porque somos uma empresa familiar e
podemos contar uns com os outros (...).”
E3: “Nao em nada (...).”
E5: “(...) praticamente em nada (...) ”

E6: “ (...) nada alterou”.

Em relacdo as vivéncias econdmicas, 4 entrevistados referiram que ficaram bastante

afectados (tiveram mais despesas), ja os restantes 4 referiram que nada alterou com o

aparecimento desta doenca.
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Tabela 6: Actividade profissional

Categoria

Actividade
Profissional

Subcategorias

Abdicacéao de horas de trabalho

E1: “(...) passei a trabalhar menos (...) .

E2: “(...) passei a estar menos tempo na minha actividade (...).”

E5: “ (...) nesta altura tenho bastante trabalho, muitos deles tive de
cancelar (...)”

E6: “ (...) Tenho de abdicar de algumas horas de trabalho para poder
acompanhar a minha mée quando 0s meus irmaos nao podem (...).”

E7: < (...) tento ir trabalhando enquanto posso (...) ”.

Baixa no trabalho

E8: “ (...). S6 0 meu marido é que trabalha, eu tive que parar para
continuar a acompanhar o meu filho (...).”

E4: < (...) tive de meter baixa no meu trabalho, ndo posso abandonar

o meu marido quando ele mais precisa de mim”.

Conservada
E3:” N&o em nada. Quando eu ndo posso o meu marido toma conta

do meu sogro enquanto eu vou trabalhar”.

NO

Relativamente a actividade profissional, 5 entrevistados referiram que tiveram de

abdicar de algumas horas e dias de trabalho, 2 entrevistados referiram que tiveram de

meter baixa no trabalho para poderem continuar a acompanhar o seu familiar e por fim,

1 entrevistado referiu que a sua actividade profissional ndo alterou em nada com o

aparecimento desta patologia.
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Tabela 7: Vivéncias fisiologicas

Categoria Subcategorias N°
Sobrecarga Fisica

El: “Sim e muito. Sempre cansada (...) ”.
E2:” Sim, tudo muda a partir desse momento (...) sempre cansada,
sem energia (...) ™.
Vivéncias E3:” Sim muito cansago (...) sem forgas, totalmente esgotada”.
fisiol6gicas E4: “Muito cansago principalmente. A minha vida esta do avesso 8
ndo tenho vontade para nada (...) ™.
E5:” Sim bastante, nem imagina (...) cansaco, falta de forgas (...) .
E6: “ Sim sinto-me muito cansada, sem energia. Ando sempre com
dores de cabeca e maldisposta”.
E7: “ Muito. (...) esgotada e cansada sempre (...) ”.

E8:” Sim o0 cansago apodera-se de mim (...) ”.

Quanto as vivéncias fisioldgicas os 8 entrevistados experienciaram um elevado desgaste
fisico. Esse desgaste, segundo os cuidadores informais, transformou-se com o passar do

tempo em cansacgo, esgotamento, astenia, cefaleias e indisposicao.
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Tabela 8: Saude emocional e psicoldgica

Categoria Subcategorias N°

Sobrecarga emocional e psicolégica
E1:”Sim bastante. Nao ¢ facil lidar com uma doenca terrivel como
esta (...). Tive de ir a um psicologo ndo consigo lidar com esta
situacdo”.
E2:” Sim, ver o sofrimento dos outros abala sempre quem acompanha.
Saude E o sentimento de querer fazer mais ndo sai da cabeca afectando
Emocional sempre a nivel emocional e psicoldgico (...) ” 8
e E3:”Muito. Sinto-me muito em baixo (...) .
psicologica E4:” Sim muito. Ando a receber ajuda profissional (...) ”
E5:” Muito. (...) ndo consigo pensar nem fazer nada. H4 momentos
que s6 choro, choro, choro (...) ”
E6:” Muito. (...) Sinto uma tristeza tdo grande em mim (...) ™.
E7:”Sim. Sempre abatida, stressada, choro o tempo inteiro (...) ™.
E8:” Muito. Todos os dias choro (...).”

Em relacdo a saude emocional e psicoldgica, os 8 entrevistados revelaram uma elevada
sobrecarga a este nivel. A tristeza, o sofrimento e a incapacidade de lidar com esta
doenca, levaram estes cuidadores a um desgaste fisico e psicolégico enorme com a

evolucdo dos cuidados ao doente.
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Tabela 9: Dificuldades vivenciadas

Categoria

Dificuldades
Vivenciadas

Subcategorias

Limitacao fisica:
E3:” A maior dificuldade € nos cuidados de higiene. O meu sogro ja

estad acamado (...) ”

Perda:

E1l: “Saber que aquela pessoa mais cedo ou mais tarde pode deixar-
me, € horrivel (...).”

E4: < (...) sentir que posso perder o meu marido para esta terrivel

doenga (...).”

Incapacidade para aliviar o sofrimento

E2: “ (...) ver o sofrimento da pessoa que nos € querida, vé-la sofrer,
com medo. Leva-nos a sentir que somos impotentes (...).”

E5: “Ter de olhar para a minha filha cansada a saber que ela esté a
lutar pela vida e eu sem poder fazer nada para a ajudar, sinto-me
impotente todos os dias (...).”

E6: “Ver a minha mae naquele estado, a sofrer e eu ndo poder fazer
nada (...).”

E7: “Ver nos olhos do meu marido todo aquele sofrimento, angustia
e desespero (...).”

E8: “Ver o sofrimento do meu filho (...).”

NO

Relativamente as dificuldades vivenciadas, 1 entrevistado referiu que a sua maior

dificuldade é a limitagdo fisica do doente (cuidados de higiene), 2 entrevistados

relataram que, a sua maior dificuldade era perder do doente para esta doenca e por

ultimo os dltimos 5 entrevistados referenciaram que a sua maior dificuldade é o

sentimento de incapacidade que sentem ao ver o seu familiar naquele estado e néo

poderem fazer nada para o ajudar.
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Tabela 10: Estratégias de coping

Categoria Subcategorias N°

Adaptacdo a situagao
El: “Dar o meu melhor, para que a minha mae se sentia bem em tudo
(..).”
E3: “(...). A estratégia € ir-me adaptando dando sempre o meu melhor”. 3
E5: “ (...). Ultrapassei isto, dando forca e animo a ela (...) vou-me
Estratégias adaptando a isto (...) ”.
de coping
Dificuldade em superar
E2: “ (..). Ultrapassar ainda ndo é possivel, ndo é facil assistir ao
sofrimento da pessoa e ndo podermos fazer nada para alivia-10”.
E4: « (...) tenho dificuldade em ultrapassar tudo isto (...) marca-nos paraa  °
vidatoda (...) ”
E6: “ (...). E um sentimento dificil de ultrapassar.”
E7: “(...). Acho que nunca vou conseguir ultrapassar”.

E8: ““(...). N&o ultrapassei pois sinto-me mal por ele estar a sofrer (...) .

Relativamente as estratégias de coping utilizadas, 3 entrevistados responderam que
foram-se adaptando a situacdo da melhor forma que conseguiram, ja os restantes 5

entrevistados relataram que ainda tém dificuldades em conseguir superar esta situacéo.
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Tabela 11: Ensinos realizados pelos profissionais de satde

Categoria

Ensinos

realizados

Subcategorias

Ensinos sobre os tratamentos:

ES5: “ (...) recomendagdes importantes sobre como agir perante a
minha filha e sobre os tratamentos (...) ”

E7: < (...) informagdes sobre os tratamentos e cuidados a ter com

o meu marido (...) ”

Ensinos sobre procedimentos praticos:

El: “ (...) com a evolugdo da doenca a minha mée foi entubada
recebemos ensinos de como alimentar pela sonda (...).”

E2: “ (...) 0 meu pai ficou com um saco, e tive uma enfermeira

especializada que me ensinou a coloca-lo e a fazer os cuidados

(o

Ensinos sobre a doenga:

E4: “ (...) ensinaram-me sobre a doenca. Estiveram sempre
presentes naquilo que precisei”.

E8: ““ (...) ajudaram-me, tiraram as minhas duvidas relativamente

a doenca, deram-me conselhos. Foram bastante prestaveis (...) ”

Sem formacéao/ensinos:
E3:” Nao. Nenhuma”.
E6:” Nenhuma.”

NO

Em relacdo a formacdo que receberam por parte dos profissionais de salde, 2

cuidadoras referiram ter recebido ensinos sobre os tratamentos, 2 cuidadoras relataram

ter recebido ensinos sobre alguns procedimentos praticos, 2 cuidadores referiram ter

recebido ensinos sobre a doenca e por fim, 2 cuidadoras relataram que ndo receberam

qualquer tipo de ensinos/formagéo.
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Tabela 12: Melhorar a pratica com ensinos dirigidos pelos profissionais de satde

Categoria

Aperfeicoar
a pratica

clinica

Subcategorias

Sobre a doenca

El: “ Dando mais informagdo e conselhos sobre esta doenca que
tanto assusta (...).”

E2: “Mais informagao e orientagcao”.

E3: “Poderiam dar mais informagdes sobre a doenca”.

E5: “ (...) mais informagdo e acompanhamento a familia para que o
doente tenha o melhor acompanhamento e conforto possivel”.

E6: “ Secalhar mais ajuda e informagdo sobre como lidar com esta
situacéo (...) ”.

E7: “ Dando mais informagdes e explicacdes sobre esta doenca e
como agir perante ela”.

E8: “Mais informagao, ajuda e orienta¢ao (...).”

Sobre técnicas
E4: “ Ensinando varias técnicas de como devemos cuidar da pessoa
com esta doenca, conversar connosco para nos ajudar a ter nogdo da

realidade da doenga (...) ™.

NO

No que se refere @ melhoria da pratica clinica, 7 entrevistados referiram que haveria de

existir mais informacdo, orientacdo e conselhos sobre a doenca e 1 entrevistado relatou

que haveria de existir mais ensinos sobre vérias técnicas para cuidar do doente,

proporcionando-lhe desta forma, um maior conforto possivel.
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3.3. Discussao dos resultados

Apdbs o tratamento dos dados, é fundamental uma reflexdo sobre os resultados

alcancados em estudo e comparar com a opinido de outros autores.

A amostra do estudo apresenta idades compreendidas entre os 38 e 0s 55 anos e sao
todas do sexo feminino. Comparativamente ao grau de parentesco os cuidadores séo
todos familiares, trés delas sdo filhas, uma é nora, duas sdo esposas e duas sd&o maes.
Segundo o autor Ciro (2016), refere que a familia costuma ser a principal origem do
cuidador. Sabe-se, também, que algumas situacdes costumam determinar esta escolha,
nomeadamente: proximidade parental (Esposa, filha e made), proximidade fisica,
proximidade afectiva (Nora) e o fato de ser mulher. Neste Gltimo caso, verificou-se

exactamente este pressuposto, isto €, os cuidadores sdo todos do género feminino.

Relativamente ao inicio dos cuidados 2 cuidadoras (E1 e E2) referiram que ja havia
cuidados devido a idade avancada dos progenitores e que estes se intensificaram com o
aparecimento desta patologia e as restantes 6 cuidadoras (E3, E4, E5, E6,E7 e E8)
responderam que iniciaram ap0s a descoberta da doenga. De acordo com Costa (2016)
no seguimento de algum evento que exponha a capacidade funcional do doente e,
consequentemente, um maior nivel de dependéncia, é a familia que em grande parte das
vezes assume a responsabilidade pelos cuidados deste familiar. O cuidador informal é
aquele que assume a tarefa de cuidar, satisfazendo as suas necessidades basicas sem ser

remunerado para tal.

Em relacdo aos sentimentos vivenciados, as 8 cuidadoras experienciaram emocoes
negativas com o diagnostico de cancro no seu familiar. Todas as entrevistadas referiram
sentimentos de sofrimento, angustia, choque, perda, pena, revolta, raiva, impoténcia,
tristeza, desespero, 6dio, dor, medo e frustracdo. Segundo Augusto et al. (2002)
Referem que a doenca de um membro da familia vai transformar-se na doenga da
familia, que ir4 desencadear sentimentos de depresséo, ansiedade, frustragdo e exaustao
da mesma. O diagndstico da doenca cronica num dos membros de uma familia é
experienciado como uma situacdo de crise, pela davida que acarreta em termos de
progresso da doencga e pelas modificagdes que causa na dindmica familiar. A perda é um
sentimento reciproco, tanto no doente como na familia. Se forem associados a doenca

elevados graus de incapacidade com dificuldades para o papel social do doente e
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familiar, a familia perde a nocdo de familia saudavel e autodefine-se como sendo uma
familia infeliz. S&o-lhe exigidas multiplos ajustes e transformacdes, quer ao nivel da
redefinicdo de papéis, quer no auxilio que presta ao elemento doente. A forma como a
familia sente e reage a doenca crénica depende em grande medida do tipo de doenca e
das diferentes varaveis que Ihe estdo associadas: evolucdo, incapacidade e significado
(Simdes, 2003).

Relativamente as vivéncias economicas, 4 entrevistadas (E1,E4,E7 e ES8)
responderam que a sua situacdo econdémica ficou bastante prejudicada (tiveram mais
despesas) e as restantes 4 (E2,E3,E5 e EG6) responderam que nada alterou com o
aparecimento desta doenca. Em relacdo a parte profissional 5 cuidadoras (E1,E2,E5,E6
e E7) responderam que tiveram de abdicar de horas de trabalho para poderem continuar
0s cuidados ao doente, 2 cuidadoras (E4 e E8) relataram que tiveram de meter baixa e
s6 1 cuidadora (E3) € que respondeu que nada alterou. Segundo Brito (2002) os
prestadores de cuidados a familiares durante longos periodos, sofrem constantemente
modificacdes adversas em varias e importantes areas da sua vida, por um lado, porque
Ihe é solicitado que mantenha as fungdes anteriores a doenca acrescidas de novas
tarefas, que ndo s6 as do cuidar, mas também de adoptar papeis e encargos que
anteriormente eram do doente, por outro lado, porque o cuidador informal tende a
valorizar em primeiro lugar as caréncias da pessoa que cuida, deixando para segundo

plano as suas préprias necessidades.

Analogamente ao estado de salde fisica e psicoldgica, todos os entrevistados
referiram que ressentiram bastante nesta drea com o aparecimento desta patologia.
Segundo Sousa (2006 p.53) o desempenho deste papel interfere com aspectos da vida
pessoal, familiar e social dos familiares cuidadores que podem mostrar-se em tensao,
constrangimento, fadiga, reducdo de convivio, alteracdo da auto-estima entre outros. O
impacto negativo da prestagdo de cuidados no cuidador informal é frequentemente
denominado pela literatura cientifica como sobrecarga. O termo sobrecarga relata-se
como um conjunto de problemas fisicos, psicoldgicos e socioecondémicos que resultam
da tarefa de cuidar, susceptiveis de afectar diversos aspectos da vida do individuo,
nomeadamente, as relagfes familiares e sociais, atividade profissional, a intimidade, a
liberdade e o equilibrio emocional. A prestacdo de cuidados afecta seriamente a saude

fisica provocando alteragbes no sistema imunitario, transtornos de sono, problemas
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gastrointestinais, fadiga, hipertensdo e outras alteracdes cardiovasculares. Apesar de
todos os problemas fisicos que podem advir do acto de cuidar, segundo muitos estudos,
a dimensdo emocional da sobrecarga, é aquela que mais impacto tem sobre o cuidador.
A sobrecarga emocional integra, problemas com ansiedade ou mesmo quadros de

depressao.

Relativamente as dificuldades sentidas durante o processo de cuidar, 1 entrevistada
(E3) referiu que a sua maior dificuldade foi na limitacdo do doente (cuidados de
higiene), 2 entrevistadas (E1 e E4) referiram que as suas maiores dificuldades foram ter
de lidar com o sentimento de perda que sentem constantemente e por fim 5 entrevistadas
(E2,E5,E6,E7 e EB8) referiram como maior dificuldade, vivenciar o sofrimento da pessoa
e ndo poderem fazer nada para ajudar. Imaginarium (2004) afirma que a carga dos
cuidadores estéa directamente relacionada com o grau de dependéncia da pessoa doente,
com a impoténcia que o cuidador sente em relacdo ao doente, com 0 sentimento de
perda (morte iminente) e com o0s apoios disponibilizados pelos servicos sociais de

saude.

Em relacdo as estratégias de coping utilizadas para conseguirem ultrapassar esta
situacdo, 3 entrevistadas (E1,E3 e E5) referiram que tém de se ir adaptando a situacao e
os restantes 5 (E2,E4,E6,E7 e EB8) referenciaram que tém dificuldades em arranjar
estratégias para conseguir ultrapassar esta situacdo. Segundo Lopes (2006) a doenca
oncologica integra agentes stressadores que comprometem a eleicdo de delimitadas
estratégias, para que este diagnostico seja aceite. Isto acontece, quer por parte da
familia, quer por parte do paciente, com o prop6sito de promover uma melhor

acomoda(;éo a0 contexto em gue se encontram.

Relativamente aos ensinos efectuados pelos profissionais de salde a estes
cuidadores, 2 entrevistadas (E5 e E7) referiram ter recebido ensinos sobre os
tratamentos, 2 entrevistadas (E1 e E2) mencionaram ter recebido ensinos sobre alguns
procedimentos praticos, 2 entrevistadas (E4 e E8) receberam ensinos sobre a doenca e
por fim as restantes 2 entrevistadas (E3 e E6) relataram ndo ter qualquer ajuda por parte
dos mesmos. No que se refere ao tipo de ensinos dirigidos que os profissionais de salde
poderiam disponibilizar para melhorar a préatica dos cuidadores informais, 7

entrevistados (E1,E2,E3,E5E6,E7 e E8) responderam que deveriam dar mais
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informacao, orientacdo e conselhos sobre a doenca e sO 1 entrevistada (E4) respondeu
que deveriam ensinar mais técnicas para se lidar da melhor forma possivel com o
doente. Os cuidadores informais devem ser alvo de intervencdo por parte dos
profissionais de satde, no sentido de potencializar as suas capacidades e diminuir os
riscos de morbilidade. O papel do cuidador representa um elevado contributo, quer para
a manutencdo do doente no domicilio, quer para a preservacdo da qualidade de vida
(Sequeira, 2010).

Imaginarium (2008, p.214) refere que os cuidadores tém uma qualidade de vida
mais baixa e uma salde mais fraca do que o geral da populacdo e que a prestacdo de
cuidados € uma ameaca a saude do cuidador principal, pelo que h& necessidade de haver
apoios formais e informais de modo a prevenir esta situacdo. Pelos custos que o
cuidador informal acarreta em termos familiares, sociais e na prépria saide e bem-estar
dos prestadores, estes carecem de ajuda técnica, financeira, emocional e informativa. As
ajudas formais neste contexto sdo escassas € 0 sucesso da prestacdo de cuidados

informais passa necessariamente pelos apoios que o cuidador recebe.

Segundo Figueiredo (2007, p.25) Refere que apesar da existéncia de alguns apoios,
0s cuidadores nem sempre recorrem a esses Servicos, e 0S que recorrem tendem a nao
utiliza-los em grande escala. Isto acontece devido ao desconhecimento destas ajudas, do
custo dos mesmos, por medo e receio de criticas de terceiros pelo facto de aceitarem
ajuda formal ou pelo receio de ir contra a vontade da pessoa que cuidam. Segundo o
mesmo autor, o éxito de uma politica de desinstitucionalizacdo ndo depende somente da
disponibilidade das familias para o cuidar, mas também dos servicos de apoio

necessarios para realiza-la eficientemente.

Perante isto, é fundamental ndo s6 pensar na qualidade de vida daquele que sofre as
fragilidades que a propria doenca traz, mas também reflectir nas consequéncias que a

tarefa de cuidar acarreta para estes cuidadores.
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V- CONCLUSAO

Fortin (1999, p.119) refere que o investigador pode tirar conclusdes em relacdo a
teoria, & pratica e a investigacao assim como propor recomendacfes, ndo somente para a

préatica mas também para investigagdes futuras.

O objectivo deste estudo consistia na identificacdo das vivéncias dos cuidadores
informais do doente oncoldgico, localizados na cidade de braga, conselho de Vieira do
Minho. Os resultados obtidos e discutidos nos capitulos anteriores, demonstram que 0s
cuidadores informais responderam as questfes apresentadas, de acordo com o que se
encontra preconizado na literatura e descrito na revisdo bibliografica, especialmente ao
nivel dos sentimentos vivenciados (apds a descoberta da doenca), da sobrecarga fisica,
psicoldgica e emocional, das alteraces economicas e profissionais, do tipo de
estratégias coping utilizadas para ultrapassar esta situacdo e por fim o tipo de ensinos
realizados por parte dos profissionais de satide. E importante referir que 3 dos doentes
cuidados por estes cuidadores informais acabaram por falecer (E1, E2 e E3)
posteriormente ap0s a investigacdo ser realizada. Posto isto, com a realizacdo deste
estudo, conclui-se que os objectivos inicialmente propostos foram alcancados, e que

este estudo permitiu dar resposta a respectiva questdo de investigacgéo.

A elaboracdo deste estudo permitiu alcancar um maior conhecimento
relativamente aos cuidadores informais, como estes lidam e encaram esta patologia no
seu familiar. Um cuidador refere-se a pessoa que assume, como fungdo, a assisténcia a
uma outra pessoa que, por razdes diversas, foi atingido por uma incapacidade, de grau
variavel, que ndo lhe permite cumprir, sem ajuda de outro, todas as suas necessidades
basicas de vida. Neste contexto, o papel do cuidador informal revela ser um contributo
crucial para a manutencdo e preservacao do doente oncolégico no domicilio e na sua
vida quotidiana, isto porque é o cuidador quem melhor sabe reconhecer o ciclo social e

familiar da pessoa de quem cuida, dando assim prosseguimento ao seu ciclo vital.

Como qualquer trabalho de investigacdo cientifica, este também exibe
limitacOes, pelo que precisara de haver alguma ponderacdo na extrapolacdo de
resultados. Com isto, referenciamos o facto de o numero de intervenientes ndo
corresponder ao numero inicialmente planeado. No entanto, os resultados permitiram-

nos atingir os objectivos inicialmente formulados.
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ANEXO I: Consentimento Informado

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Designagédo do Estudo (em portugués):

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do participante no estudo)

compreendi a explicagédo que me foi fornecida acerca da participagdo na investigagdo que
se tenciona realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade
de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive resposta satisfatéria.

Tomei conhecimento de que a informagdo ou explicacdo que me foi prestada versou os
objectivos e os métodos. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o
tempo a minha participagéo no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer
prejuizo pessoal.

Foi-me ainda assegurado que os registos em suporte papel e/ou digital (sonoro e de
imagem) serdo confidenciais e utilizados Unica e exclusivamente para o estudo em causa,
sendo guardados em local seguro durante a pesquisa e destruidos apés a sua conclusio.

Por isso, consinto em participar no estudo em causa.

Data: / /20__

Assinatura do participante no projecto:

O Investigador responsavel:

Nome:

Assinatura:

Comisséo de Etica da Universidade Fernando Pessoa
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ANEXO II: Questionario Sociodemografico

1) Relativamente ao paciente que esta a cuidar
1. Idade: anos
2. Género:

1. Feminino D
2. Masculino D
1)) Relativamente ao cuidador

3. ldade: anos

4. Género:
1. Feminino D

2. Masculino | |

5. Estado Civil:
1. Solteiro/a [ |
2. Casado/a [ |
3. Divorciado/a | |

4. Vilvol/a D
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6. Filhos:

1. Nao | |

2. Sim.D Quantos e idade?

7. Escolaridade:

1. Nao frequentou a escola

2. Escola Primaria/ 1° ciclo

3. Ciclo Preparatorio/ 2° ciclo

4. 3°ciclo (7° ano- 9°ano)

5. Ensino Secundario (10° ano- 12°ano)

O 0o 0O o u 4

6. Ensino superior

8. Estatuto profissional?

9. Grau de parentesco, relativamente a pessoa que cuida?
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10. Coabita com a pessoa que cuida?

1. Sim D
2. Nio [ |

Sem sim, responda se é: Permanentemente D

Esporadicamente D

11. Quantas horas, em média, disperde diariamente nos cuidados ao doente?

12. E a primeira vez que toma conta de alguém com este tipo de doenca?

1. Sim [ |

2. Néo [ |

Se ndo é a primeira vez responda: De quem cuidou?

Qual a doenca?

Ha quanto tempo foi?

Durante quanto tempo?
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13. A prestacao de cuidados que faz partilha-a com alguém?
1. Sim D
2. Nao [ |

3. Sesim, responda: Com que partHha?
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ANEXO I11: Entrevista

Em primeiro lugar, descreva-me, como e quando comegou a ser cuidador

principal.

Que sentimentos despertaram em si, quando soube da doenga que a pessoa que

cuida teve cancro?

Como cuidador, de que forma esta situacdo alterou a sua vida econémica e

profissional?

Sente que, o facto de se ter tornado cuidador principal alterou o seu estado de

saude fisica?

Sente que, o fato de se ter tornado cuidador principal alterou o seu estado de

salde emocional e psicoldgico?

Quais foram para si, enquanto cuidador principal, as maiores dificuldades que

sentiu? Que estratégia utilizou para as ultrapassar?

Teve formacdo prévia por parte dos profissionais de salde para cuidar do

paciente?

Na sua opinido, como é que os enfermeiros podiam ajudar a gerir esta situacao?
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