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Resumo

A doenca oncoldgica tem um impacto profundo nos pacientes e nos seus cuidadores
informais, originando para ambos uma grande transformacdo a nivel pessoal e
profissional, com grande repercussdo a nivel da sua qualidade de vida pelo extremo

stress, angustia, e medo que enfrentam no dia-a-dia e pela incerteza quanto ao futuro.

As familias enfrentam grandes dificuldades para lidar com uma doenga como o cancro,
que causa muito sofrimento e quanto mais avancada ela se encontra, maior é esse
sofrimento. A precariedade das condigdes sociais, econémicas e culturais dos pacientes

e familiares amplia a vulnerabilidade social que a doenga impde.

A tarefa de cuidar pode ser dificil, com exigéncias especificas ao nivel fisico, material e
humano, fazendo com que muitas vezes as necessidades dos cuidadores sejam

esquecidas.

O presente documento insere-se no ambito do plano curricular do 4°ano da Licenciatura
em Enfermagem da Universidade Fernando Pessoa, ¢ o tema abordado foi “Vivéncias

dos cuidadores informais da pessoa com doenga oncologica”.

A metodologia cientifica utilizada para a realizacdo deste estudo teve um caracter
exploratorio descritivo com base numa abordagem qualitativa. O instrumento de recolha
de dados aplicado foi um formuléario e uma entrevista semiestruturada, sendo que a

amostra incidiu sobre sete familiares de doentes com doenca oncoldgica.

Pretendeu-se com este estudo perceber quais as vivéncias dos cuidadores informais ao
longo de todo o processo com a pessoa de doenca oncoldgica, as mudancas mais
sentidas, bem como, todas as dificuldades que os mesmos sentem no decorrer crucial

deste etapa que surge nas suas vidas.

Palavras- chave: Vivéncias; Cuidadores informais; Pessoas com doenca oncoldgica.



Abstract

Cancer disease has a profound impact on patients and their caregivers, leading to major
transformations both at personal and professional level, with important repercussions in
terms of their life quality extreme stress, anxiety, and fear and they face in day- to-day

and uncertainty of the future.

Families face great difficulties in dealing with a disease like cancer, which causes much
suffering and the more advanced it is, the greater the suffering. The precariousness of
social, economic and cultural conditions of the patients and theirfamily increases the

social vulnerability that the disease imposes.

The task of caring can be difficult, with specific requirements at the physical, material

and human level, leading often to the fact that caregivers needs are forgotten.

This document falls within the scope of the Nursing Bachelor Degree curriculum at
University Fernando Pessoa , and the topic discussed is "Experiences of informal

caregivers of people with oncological disease ."

The scientific methodology used is of descriptive exploratory nature and based on a
qualitative approach. A form and a semi- structured interview were the tools used for
data collection, focusing the sample on seven relatives of people with oncological

disease.

The aim of this study is to understand the experiences of the informal caregivers
throughout the whole process with the patient with oncological disease, the most
relevant changes, as well as the difficulties perceived during this crucial stage of their

lives.

Key words: Experiences; informal caregivers; People with oncological diseases.
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Vivéncias dos cuidadores informais da pessoa com doenca oncologica

0. Introducao

O presente trabalho de investigacdo insere-se no ambito da Unidade Curricular de
Projeto de Graduacdo e Investigacdo do 4° ano da Licenciatura de Enfermagem da

Universidade Fernando Pessoa.

Como parte integrante para a conclusdo da licenciatura esta incluida a realizagcdo dum
projeto de investigacdo com a finalidade de dar a conhecer o trabalho realizado pela
aluna, sendo este objeto de avaliacdo, e contribuindo para um crescimento a nivel

pessoal e profissional.

O projeto insere-se numa tematica que suscitou a atencdo durante a Licenciatura e visa

estudar as “Vivéncias dos cuidadores informais da pessoa com doenga oncologica”.

Segundo Ignacio, Storti, Bennute e Lucia (2011) as dificuldades que se apresentam aos
cuidadores de doentes com cancro, tém sido um tema que tem despertado o interesse
dos investigadores, salientando o facto de o cuidador apresentar sofrimento em varias
esferas da sua vida, necessitando assim, de ser igualmente cuidado, tal como o paciente.
O elo de ligacdo entre os ex cuidadores, sdo as experiéncias e as obstrucdes, que estes
partilharam durante o periodo em que cuidaram e as dificuldades que necessariamente

enfrentaram num momento posterior a morte do familiar (Barbosa & Neto, 2010).

As doencas oncoldgicas tém sido também objeto constante de estudos e pesquisas de
indole variada, tratando-se de uma area de estudo importante, pois o cancro tem efeitos
que védo para além dos cuidados dispensados ao proprio paciente. Por um lado, atinge os
familiares, provocando mudangas emocionais associadas com a morte de outrem, por
outro, tem consequéncias gque subsistem a morte do paciente, normais, num contexto de
duas perdas significativas, nomeadamente, luto, depressédo, culpa, desespero, perda da

capacidade para apreciar, entre outros (Twycross, 2003).

A pergunta de partida que emergiu para este trabalho de investigacdo foi: “Quais S80 as

vivéncias dos cuidadores informais da pessoa com doenga oncologica™?
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O projeto foi realizado com base huma abordagem qualitativa, de caracter exploratério
descritivo, sendo que a populacdo alvo é constituida por sete cuidadores informais de
familiares com doenca oncoldgica que atualmente vivenciam ou que ja vivenciaram esta

situacéo.

Para além da Introducdo e da conclusdo, este estudo € composto por trés partes
integrantes. Numa primeira parte sera apresentado a fase conceptual, onde se efetua o
enquadramento tedrico da temaética, integrando a escolha e a justificagdo do tema, os
objetivos e questdes de investigacdo. Segue-se a fase metodoldgica, onde se descreve
todo o procedimento metodoldgico, por fim, na terceira parte corresponde a fase

empirica com a apresentacdo da analise dos dados e discussdo dos resultados.

Neste estudo, salientam-se as experiéncias dos cuidadores informais que, todos os dias,
contactam com a realidade de ter um familiar com doenca oncoldgica e vivenciam
momentos de dor e de stress, sofrendo em siléncio, ndo tendo a maioria das vezes

qualquer tipo de apoio social e psicoldgico.

Pretendemos com este trabalho evidenciar toda a carga emocional, fisica e psicoldgica
que é exercida nos cuidadores informais que vao “assombrando” as suas vidas ao longo
de todo o processo, que, no entanto ainda € desvalorizado e colocado em segundo plano,
pois ainda s&o escassos 0s apoios que permitam potenciar e optimizar a intervencdo do

cuidador informal.

Primordialmente todas as atencdes sdo centradas para a pessoa doente que carece
urgentemente de tratamento, e que vai ser sujeito a maltiplas altera¢des quer fisicas,

quer psicologicas.

Tendo em consideracdo que o foco principal da investigacdo ird incidir sobre os
cuidadores, parece-nos fundamental o aprofundamento desta temaética, dado que, s
desta forma, poderemos perceber o verdadeiro impacto da doenca neste grupo alvo,
permitindo identificar, ndo s6, os beneficios que advém desta atividade, mas também
reconhecer os potenciais maleficios e reacfes negativas, e assim, contribuir para um

melhor reconhecimento dos cuidadores informais.
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Com este estudo, pretendeu-se também adquirir mais conhecimentos sobre o tema e
contribuir para uma melhor e maior divulgacdo do processo de cuidar, em especial dos
cuidados prestadores por cuidadores informais. Desta forma, espera-se que este trabalho
proporcione uma ferramenta util a todos aqueles que, em geral, se interessam pela
tematica da doenca oncoldgica, e em particular, pela prestacdo de cuidados informais a

pessoas com doencga oncoldgica.
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I. Fase Conceptual

Para a realizacdo de um processo de investigacdo compreende trés fases sendo elas: a
fase conceptual, a fase metodoldgica e a fase empirica.

Cada fase tem objetivos diferentes, mas que se interligam entre si, para que, desta forma

consigam uma mais consentanea apresentacdo do estudo.

Esta fase compreende as seguintes etapas:

& Escolher e formular um problema de investigacéo;
% Rever a literatura pertinente;
& Elaborar um quadro de referéncia;

& Enunciar o objetivo, questdes de investigacdo ou as hipoteses

Segundo Fortin (1999, p.39), “A fase conceptual comeg¢a quando o investigador

trabalha uma ideia para orientar a sua investigacdo ”.

Ainda segundo 0 mesmo autor “ (...) ela € uma fase crucial, visto que a analise de uma

situag¢do problematica necessita de uma questdo de investiga¢do bem depurada’.

(Fortin,1999, p.39)

O Modelo conceptual ¢ uma imagem mental, uma maneira de representar a realidade,
isto €, uma maneira de conceber a profissao. Um modelo conceptual é constituido a
partir de conceitos e proposi¢Oes: como posso fazer? por onde caminhar, onde
reconhego 0 meu ser, saber e fazer? (ADAM, Evelyn,1994.)

1.1 — Definicéo e justificacdo do tema

Segundo Fortin (2009, p.67), “O tema de estudo é um elemento particular de um dominio de

conhecimentos que interessa ao investigador e o impulsiona a fazer uma investigacéo, tendo em vista

aumentar os seus conhecimentos”.
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O tema escolhido para este trabalho de investiga¢ao foi “ Vivéncias dos cuidadores
informais da pessoa com doenga oncologica”, tendo como principal objetivo dar a
conhecer o papel dos cuidadores informais bem como todas as alteragdes a nivel pessoal

e profissional que estes vivenciam para poder prestar auxilio.

Este tema é para o autor de particular interesse e motivador, uma vez que Vviu 0S Seus
familiares passarem por esta situag@o, reconhecendo o seu papel e a importancia que
tiveram neste processo, pretendendo com isto, evidenciar e valorizar todo o seu trabalho

enguanto cuidadores.

1.2 - Problema de investigacao

Um problema de investigacdo é uma situacdo que necessita de uma solucdo, de um
melhoramento ou modificacdo surgindo do interesse e da necessidade do investigador

em “fornecer conhecimentos uteis a compreensdo e ao melhoramento da situacdo

problematica’ (Fortin, 1999, p.48).

O problema de investigacdo surgiu duma inquietacdo e preocupacdo do autor por
experiéncias vividas e centra-se nas vivéncias de cuidadores informais de familiares
com doenca oncoldgica, todas as mudancas operadas e de que forma estas afectam o seu

quotidiano.

Cuidar de alguém representa um desafio que exige que o cuidador altere as suas rotinas
diarias, e assuma novos papéis e responsabilidades, provocando desgaste fisico, mental

e encargos financeiros, entre outros (Sequeira, 2010). O “cuidar” é uma das expressoes

mais antigas e, sem duvida, a mais velha pratica do mundo.

De acordo com (Moniz, 2008) com base nas teorias de Watson o cuidar ndo é apenas
uma emocdo, atitude ou desejo; envolve valores, vontade, compromisso e
conhecimentos. Na perspectiva de Squire (2005), o conceito de cuidar emerge sob a
forma de prestar cuidados, percecionado pela maioria das sociedades como uma das
fungdes basicas da vida em familia, e pode ser visto como a arte de assumir a

responsabilidade/tomar conta de alguém, satisfazer/responder as necessidades de
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alguém e, sentir preocupacao, interesse, consideracao e afecto pela pessoa de quem se

cuida.

Um dos grandes problemas que emergiu do trabalho em estudo, foi constatar a falta de
apoio que os cuidadores informais tém nesta fase complicada, que, na maioria dos casos

se reflete numa alteracéo do estado psicolégico bastante agravado.

De acordo com Floriani (2004), quando apenas um familiar se responsabiliza pelos
cuidados, enfrentando sozinho as dificuldades e o sofrimento do paciente, podem surgir
sintomas como depressdo, distarbio do sono, isolamento social e afetivo e falta de
perspectiva de vida. Infelizmente, apesar dos cuidadores serem reconhecidos como
pessoas importantes que trazem beneficios ao paciente com cancro, eles geralmente ndo

sdo alvo de atencdo. (Araujo, Araujo, Souto & Oliveira, 2009).

1.3 - Pergunta de Partida

Para a realizacdo de um projeto de investigacdo € importante que haja uma pergunta de

partida para o decorrer de todo o0 processo.
Segundo Quivy e Campenhoudt (2008, p.31-32) A pergunta de partida é definida como
a fase “ (...) através da qual o investigador tenta exprimir o mais exatamente possivel o que procura

saber, elucidar, compreender melhor”.

Assim definiu-se como pergunta de partida para este projeto de investigacdo a seguinte:

“Quais as vivéncias dos cuidadores informais da pessoa com doenca oncologica?”.

1.3.1- Questdes de investigacao

Segundo Fortin (2009), “uma questdo de investigagdo é uma pergunta explicita referente a um tema

de estudo que se deseja investigar, tendo em vista aumentar o conhecimento que existe”.
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Assim sendo, foram definidas as seguintes questdes para este estudo:

* Que grau de autonomia possuem 0s pacientes com doenca oncoldgica a cargo

dos cuidadores informais?

* Quais os sentimentos vivenciados pelos cuidadores informais da pessoa com

doenca oncoldgica?

* Quais as alteracGes sentidas na vida pessoal pelos cuidadores informais da

pessoa com doenca oncoldgica?

* Quais os apoios disponibilizados aos cuidadores informais da pessoa com

doenca oncoldgica?

* Quais as estratégias utilizadas pelos cuidadores informais da pessoa com doenca

oncologica para ultrapassarem o luto?

1.4 - Objetivos de investigagéo

Para que esta investigacdo tenha resultados mais eficazes, é necessario definirem-se

objetivos.

Desta forma, segundo Fortin (2009) “ o objetivo do estudo num projeto de investiga¢io enuncia

de forma precisa 0 que o investigador tem intencdo de fazer para obter respostas as suas questdes de

investigagcdo”.

1.4.1- Objetivo geral

* Identificar as vivéncias sentidas pelos cuidadores informais da pessoa com

doenca oncoldgica.
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1.4.2 — Objetivos especificos

» Identificar o grau de autonomia da pessoa com doenga oncoldgica, a cargo dos

cuidadores informais;

* Compreender os sentimentos vivenciados pelos cuidadores informais da pessoa

com doenca oncoldgica;

* Conhecer as alteracbes sofridas na vida pessoal dos cuidadores informais da

pessoa com doenca oncoldgica;

* Identificar os apoios disponibilizados aos cuidadores informais da pessoa com

doenca oncoldgica;

* Conhecer as estratégias utilizadas pelos cuidadores informais da pessoa com

doenca oncoldgica para ultrapassarem o luto.

1.5 — Revisdo da literatura

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 publicacfes pertinentes sobre um dominio de investigacao.
(...) é necessaria em todas as etapas da conceptualiza¢do da investigac¢do, no sentido que ela precede,

acompanha ou segue a formulagdo das questées de investigag¢do ou das hipoteses”.

Ainda sobre 0 mesmo autor, este refere que “A literatura serve para documentar a fonte das

nossas ideias e para enriquecer a justificacdo que sustenta a questdo de investigag¢do”.

Antes de se iniciar a abordagem relativa ao enquadramento teorico, € fundamental fazer
uma breve referéncia aos conceitos relacionados com a problematica em estudo, que

serdo 0s seguintes:

% Doenga oncolégica;

% O cuidador informal;

21
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% Sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador informal e os factores
geradores de stress;
% Papel dos enfermeiros na preparacdo do familiar/cuidador na doenca

oncologica.

1.5.1 — Enquadramento Teorico

O diagnostico de cancro surge associado a um turbilh@o de alteracGes que produzem um
grande impacto nas varias dimensdes do individuo nomeadamente fisica, psicoldgica,

social e espiritual, e consequentemente as pessoas que 0s rodeiam.

A experiéncia de cancro € um acontecimento de vida que requer uma adaptacdo do
doente e da familia. Como qualquer evento que desencadeia uma reacdo de stress nos
individuos e uma situacdo de crise, a adaptagdo individual e familiar a doenca exige que
estes mobilizem recursos e competéncias pessoais. Este processo de adaptacdo €
determinado por varidveis da doenca, individuais, familiares e contextuais (Pereira e
Lopes, 2002; Vachon, 2005), nomeadamente, caracteristicas da doenca, evolucao e
progndstico, caracteristicas individuais de cada sujeito, valores, crencas, significado
atribuido a doenga, experiéncias anteriores de doenca no individuo e na familia,
qualidade das interacGes familiares, etapa do desenvolvimento em que se encontra a

familia, variaveis socioecondmicas e culturais.

Relativamente aos familiares que assumem o papel de cuidador, estes apresentam
elevados niveis de estado de ansiedade (Ferrario, et al.,2003), depressdo e percepcao de
sobrecarga que aumentam significativamente com o declinio do estado funcional do
doente (Given, e col., 2004; Grunfeld, e col., 2004). Estes experienciam ainda, de uma
maneira geral, sentimentos de impoténcia, raiva, ira, irritabilidade, tristeza, apreenséo,
inseguranca, davidas e incertezas quanto ao futuro, receio da morte e do sofrimento do
doente, dificuldades em interagir com o doente, desgaste fisico e emocional.

Tendem a descuidar os cuidados pessoais e de acordo com (Ferrario et al.,2003) o
impacto social e econémico nos cuidadores reflete-se significativamente na restricdo de

atividades, interesses, relacoes interpessoais e nas dificuldades financeiras.
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Iremos agora falar sobre a doenca oncoldgica, e descreveremos a forma como esta afeta
0s cuidadores informais, explanando as fases pelo qual estes passam, e como

conseguem atuar para atenuar a dor dos seus familiares.

. Doenca Oncoldgica

Durante o século XX assistimos a uma mudancga no panorama das doengas nos paises
desenvolvidos (Pimentel, 2006), que deixam de ser enfermidades agudas e infeciosas
(ex., enfarte, meningite, pneumonia) e passam a ser doengas crénicas que persistem,
com recaidas e que requerem tratamentos por longos periodos (ex., cancro, tuberculose,
SIDA) (Areia, 2011; Pimentel, 2006; Sousa, Mendes, & Relvas, 2007).

Neste sentido, a Organizacdo Mundial de Salde (OMS) defende que uma doenga
cronica deve apresentar pelo menos uma das seguintes caracteristicas: ser permanente,
produzir incapacidade ou deficiéncias residuais, ser causada por alteracdes patoldgicas
irreversiveis, exigir conhecimentos do doente para a reabilitacdo ou exigir longos

periodos de supervisao, observacdo ou cuidados (World Health Organization, 2005).

A doenca oncoldgica € um processo com uma grande carga emocional e social
associada, assumindo também, uma representacdo social com forte componente
simbolica (Pereira & Lopes, 2005). A vivéncia de um processo de doenca oncoldgica
ndo se circunscreve ao doente, mas também e, muito especialmente, aos seus familiares,

amigos e todas as pessoas envolvidas no processo de tratamento e cuidados.

Pelas suas caracteristicas, a doenca oncoldgica constitui-se numa doenga cronica (Sousa
et al., 2007), debilitante e progressiva, com necessidades de prevencdo e alivio do
sofrimento (Rodrigues, 2011) e com possibilidade de cura num grande nimero de casos
(Marques, Araujo, & S&, 2012). Na verdade, o termo cancro ndo se refere a uma unica
doenca, sendo usado para descrever varias doencas diferentes caracterizadas por um
crescimento descontrolado de células anormais (Bishop, 1994; Sheridan & Radmacher,
1992; Sousa et al., 2007). Os nossos corpos sao formados por milhdes de celulas que se
organizam em grupos para formarem tecidos e Orgdos. Normalmente, estas células

multiplicam-se e dividem-se de modo controlado para substituir as células que se
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perdem ou que sdo destruidas (Bishop, 1994; Sheridan & Radmacher, 1992; Veach,
Nicholas, & Barton, 2002). Uma célula cancerigena ¢ uma célula que estd “fora de
controlo”, sendo estas células descontroladas que vao dar origem a células semelhantes
que formam uma massa chamada tumor (Sheridan & Radmacher, 1992; Veach et al.,
2002).

Contudo, nem todos os tumores sdo cancerigenos (Bishop, 1994), podendo ser benignos
ou malignos. Os tumores benignos ndo se espalham para outros locais do corpo e séo
descritos como crescendo “in situ”. Geralmente, estes tumores sdo inofensivos e €
pouco provavel que haja uma recidiva ap0s a sua extracdo. Por sua vez, os tumores
malignos sdo os que invadem o tecido normal. A medida que estes tumores se
desenvolvem, as células cancerigenas podem separar-se e deslocar-se através da
corrente sanguinea ou do sistema linfatico para outras partes do corpo onde dardo
origem a novos tumores malignos. A este processo da-se o nome de metastizacdo
(Bishop, 1994; Sheridan & Radmacher, 1992).

Por outro lado, a doenca oncoldgica é bastante complexa e de varios tipos, podendo ser
classificada pelo tipo de célula que origina o cancro. O tipo de cancro mais comum
definido por este critério € o carcinoma, que € originado a partir de células que cobrem

as superficies internas e externas do corpo.

Hoje em dia, temos vindo a assistir a um aumento da incidéncia e, consequentemente,
da mortalidade por cancro, sendo que, nos paises industrializados o cancro representa a
segunda causa de morte, depois das doencas cardiovasculares (Pimentel, 2006). O
aumento da incidéncia do cancro tem sido atribuido ao envelhecimento da populacdo e a
acao de diversos agentes carcinogéneos, tais como o tabaco (Brunner & Suddarth, 1993,
citados por Sousa et al., 2007; Volpato & Santos, 2007).

De acordo com a DGS (Diregdo Geral da Saude, 2016), o cancro é uma das doengas do
futuro (e do presente) que para além duma perspetiva clinica multidisciplinar, reclama uma
abordagem politica e social concertada, que se estende para além dos muros das estruturas de

saude”.

Todos os anos morrem cerca de 8 milhGes de pessoas vitimas de cancro e muitos destes

casos acontecem devido a falta de prevencdo, detecdo e tratamento adequado

24



Vivéncias dos cuidadores informais da pessoa com doenca oncologica

atempadamente. E o problema néo esta circunscrito: estima-se que este nimero venha a
duplicar nos préximos 20 a 40 anos, com maior incidéncia nos paises em

desenvolvimento. (Observador, 2016)

A mortalidade por cancro desceu ligeiramente, no Gltimo ano, quando avaliada a
mortalidade padronizada, ou seja, descontando o efeito de envelhecimento da
populagdo, revela o relatorio “Portugal — Doengas Oncologicas em Numeros 2015”.

De uma forma global, assistiu-se, em 2014, a uma melhoria na acessibilidade dos
doentes aos tratamentos oncoldgicos registando-se, em simultdneo, um aumento do

namero de cirurgias efetuadas no periodo em analise.

Em termos de comparacdo com outros paises europeus, verifica-se que a mortalidade
por doenca oncoldgica situa-se abaixo da média europeia, beneficiando Portugal de um
histérico menor consumo de tabaco, a que corresponde uma menor taxa de cancro do
pulm&o e de mortalidade associada. Ainda assim, o cancro do Pulmao € o mais letal em

Portugal, sendo responsavel por 3 927 ébitos verificados em 2014. (DGS, 2016)

Tal como qualquer doenca cronica, o cancro tem que ser visto como algo que acontece a
familia e ndo apenas ao doente, dado que afeta o funcionamento familiar e os seus
elementos (Akechi et al., 2006; Lewis, 2006; Maia, 2005; Pellegrino et al., 2010;
Rolland, 1994; Sousa et al., 2007). De facto, “a doenga cronica acontece, também, aos
membros da sua familia que vivem angustiados com a gestdo e evolucdo da doenca e

com o doente” (Sousa et al., 2007, p.19).
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ii. O cuidador informal

O cuidador é toda a pessoa que assume como funcdo a assisténcia a uma outra pessoa
que, por razdes tipologicamente diferenciadas, foi atingido por uma incapacidade, de
grau variavel, que ndo lhe permite cumprir, sem ajuda de outro (S), todos os atos

necessarios a sua existéncia enquanto ser humano (Oliveira et al., 2007).

Os cuidadores podem ser classificados de acordo com 0s seus papéis executados ou com

a funcdo realizada, podendo ser denominados de cuidadores formais e informais.

Entende-se por cuidador formal o “profissional de saiide que assume formalmente o exercicio de

uma profisséo, pela qual optou de livre vontade e para a qual teve prepara¢do académica e profissional”

(Oliveira et al., 2007, p.182).

Jé a definicdo de cuidador informal ndo é consensual na literatura, e as tarefas que este
desempenha podem ir desde simples interacBes entre um elemento da familia (ou
vizinho ou amigo) que ajuda outro (ex., convivio, acompanhamento a consultas), a
atividades que sdo necessarias para viver com dignidade (ex., auxilio na higiene

pessoal). (Figueiredo, 2007)

Rodrigues e colaboradores (2001), definem prestador de cuidados informal como sendo
uma pessoa de 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 suas
atividades de vida diéria, sem receber remuneracdo econdémica para isso. A quem 0s
anglo-saxdnicos designam de “ caregiver” ou “carer”, ou seja, a pessoa que olha pelo

individuo dependente, o apoia e cuida dele no dia-a-dia.

A identidade do cuidador informal estd intrinsecamente ligada a historia pessoal e
familiar, com base em contextos sociais e culturais, pelo que o cuidar constitui um
aspeto normativo da vida de alguns dos membros da familia (Alves cit. in Sequeira,
2010). Entre os conjuges e os filhos predominam os motivos relacionados com a
cumplicidade desenvolvida ao longo do convivio mutuo e do facto de esta constituir
uma obrigacdo ou um dever familiar (Guedes cit. in Baum e Page, 1991; Silverstein e
Litwak, 1993).
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Uma pessoa pode tornar-se cuidador informal de diversas formas: por instinto, quando
motivada inconscientemente a prestar auxilio a alguém que necessita dele; por vontade
propria, quando motivada com intuito de satisfazer as emocgdes pelo meio da relacéo
com o outro; por capacidade, quando ¢ a pessoa que tem formacao técnica; e, quando se

encontra numa situacao extrema ndo havendo outra opcao (Guedes, 2011).

Segundo Cohen e Eisdorfer (1988, cit. in Netto, 2002) a motivacdo para ser um
cuidador informal esta relacionada com amor pela pessoa que cuida, gratiddo por atos
passados da pessoa a ser cuidada, moralidade, isto &, cumprir com o que é esperado da

pessoa por parte da sociedade, e vontade prdpria em prestar cuidados a uma pessoa.

A familia em Portugal e nos paises de Sul da Europa, tem um papel de suporte a todos
os que precisam de cuidados independentemente da faixa etaria. E, como tradigdo
cultural, atribuido a familia e principalmente aos elementos do sexo feminino, a
responsabilidade de cuidar (Sousa, et al, 2004). Os mesmos autores defendem que o
cuidador, sendo familiar, ndo é reconhecido em termos legais por isso ser visto como
uma obrigacdo familiar. Para além de ndo se criarem medidas que promovam a

qualidade de vida familiar.

Mendeiros (2010) reforca a ideia de um cuidador informal como sendo “um membro da
familia, ou comunidade, que presta cuidados de forma parcial ou integral” a0S doentes com défices

de auto cuidado.

Obrigacdo é também um motivo forte para assumir o papel de prestador de cuidados,
sendo considerado por Figueiredo (2007) a razdo mais poderosa para a assuncao desta
responsabilidade, e pode integrar uma de duas categorias: o dever social ou 0 dever
moral. O dever social esta relacionado com o conceito de familia, e provoca o
menosprezo da sociedade caso ndo assumam o papel de cuidador do seu familiar. Por
outro lado o dever moral relaciona-se com a retribuicdo a pessoa que necessita de
cuidados, assim como evitar o sentimento de culpa e/ou cumprir alguma promessa
(Figueiredo, 2007)
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A nivel de lazer e tempo livre, estes tornam-se muito limitados, uma vez que a prestacéo
de cuidados exige muito tempo e dedicacdo. O cuidador ndo dispde de tempo para
cuidar de si proprio e, quando o faz, despontam sentimentos de culpa por acharem que
deixaram a pessoa cuidada abandonada. Além disso, a atividade social diminui o que
ndo s6 pode impossibilitar a formacdo de novas relagcbes como também debilitar as

relacOes ja existentes (Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2004).

Desta forma, podemos constatar que a definicdo de cuidador informal encontra-se
intimamente ligada a familia e ao papel que a mesma assume enquanto prestador de
cuidados a pessoa com doenca oncoldgica. Este conceito assume uma interligacdo quase
inseparavel do conceito de familia no sentido lato da palavra.

O Ato de cuidar

O ato de cuidar é um fendmeno comum embora assuma formas distintas de expressdo
consoante a cultura, sendo que é possivel identificar algumas ideias semelhantes a
nocdo de cuidado, como € o caso da presenca de sentimentos como a empatia, a
compaixdo, o alivio, a presenca, o suporte, 0 estimulo, a protecdo e a confianca (Alves
cit. in Barbosa, 2003).

O ato de cuidar faz parte da natureza humana, pois, todos 0s seus comportamentos e
valores assim o demonstram. Este é um ato complexo, que transcende a mera tarefa,
assumindo uma forma de estar, de se relacionar com 0s demais, e que se repercute de
forma transversal a todas as culturas (INSERSO 1995, cit Sequeira, 2007).

Martin (2002) divide os cuidadores informais, em cuidadores primarios e secundarios.
Define cuidador primario como “...aquele que realiza mais de 50 % dos cuidados informais
recebidos pela pessoa dependente, sendo uma entidade Unica e responsavel por tarefas como:
transporte, lides domésticas, preparagdo da comida, lavagem das roupas, cuidados pessoais e /
ou de suporte financeiro...” (p. 169), sendo que 0 mesmo presta a esmagadora maioria dos
cuidados, e o cuidador secundario, como sendo aquela pessoa que nao tem a
responsabilidade principal dos cuidados. Esta pessoa serve de apoio ao cuidador
principal, podendo existir varios cuidadores secundarios para a mesma pessoa receptora

dos cuidados.
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Cerqueira (2007), citando Carvalho e Neri (2002) faz referéncia a existéncia de
cuidadores terciarios, sendo alguém familiar, amigo, uma pessoa préxima, que ajuda
muito esporadicamente e apenas quando solicitado em situacdo de emergéncia, mas ndo

tem qualquer responsabilidade na tarefa de cuidar.

Segundo Caldas (2005, 194), “Cuidar é um ato de assistir alguém quando este necessita. O ato de

cuidar de alguém, embora nobre, reveste-se de um risco de desenvolvimento de doenca fisica ou mental

para o cuidador pois é para este que sdo destinadas as maiores responsabilidades .

Cuidar implica “cortes” familiares, sociais e na saide do cuidador. A atencdo a pessoa
dependente cria sentimentos contraditorios, de exclusao, restricdo da liberdade pessoal e
impacto na prépria satde no cuidador. Estes efeitos negativos sobre o cuidador informal

terdo repercussdes no cuidado da pessoa dependente (Rodriguez, 2001).

A qualidade dos cuidados prestados ao doente depende do bem-estar do cuidador. No
entanto, muitas vezes os sentimentos e as necessidades deste passam despercebidos. O
cuidador informal representa a pessoa, familiar ou amigo(a), ndo remunerado(a), que se
assume como principal responsavel pela organizacdo ou assisténcia e prestacdo de

cuidados a pessoa dependente. (Braithwaite, 2000).

O ato de cuidar ndo define o cuidador informal (CI) como um profissional de saude,
pelo que este ndo deve efetuar procedimentos técnicos dos quais ndo possua
competéncias. O CI ndo se encontra vinculado a nenhuma instituigcéo social de prestagédo
de cuidados, porém cuida de pessoa/s ndo autbnoma/s e que geralmente residem no
domicilio. E uma funcdo ndo profissional, sem limite de horarios, baseada no afeto e na

atencdo constante (Vigia cit. in Soriano, 2004).

O ato de cuidar para muitos Cls pode muitas vezes acarretar maleficios no seu

quotidiano nomeadamente na sua qualidade de vida (QdV).

A QdV é um constructo multidimensional que inclui diferentes aspectos na sua
avaliacdo, tais como, o funcionamento fisico (capacidade para realizar atividades
pessoais, profissionais e familiares), os sintomas relacionados com possiveis doencas

(ex., dores, perda de cabelo, falta de ar), o funcionamento psicoldgico (ex., depresséo,
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ansiedade, distress emocional), o funcionamento social (ex., interacdo familiar,
atividades de lazer), as preocupagOes espirituais ou existenciais e o funcionamento
sexual (Velikova, Stark & Selby, 1999).

Snyder (2005) defende a ideia de que a vivéncia do cuidador do familiar doente e a sua
prestacdo de cuidados vao ser influenciados pelo impacto positivo, ou negativo, de
diferentes aspectos relacionados com o ato de cuidar. Desta ideia surge o modelo
conceptual do impacto subjetivo do ato de cuidar no cuidador informal de doentes com
cancro.

Neste modelo, Snyder expBe quatro dominios que podem ser afectados, tanto
positivamente como negativamente, pela prestagdo de cuidados. Para esta autora o
impacto subjetivo sobre o cuidador define-se como o efeito da doenca e do tratamento
na vida diaria do cuidador e no seu bem-estar global.

Refere-se que este impacto é subjetivo porque depende da forma como cada cuidador o
percepciona. Os dominios contemplados no modelo sdo: dominio emocional, dominio
social (incluindo papéis desempenhados), dominio espiritual e dominio fisico, que
podem, potencialmente ter efeitos positivos ou negativos. O dominio emocional
contempla os sentimentos do cuidador, o dominio social as mudancas na forma como o
cuidador se relaciona com as outras pessoas e com 0 seu meio, 0 dominio espiritual
refere-se a relacdo do cuidador com um poder espiritual superior e o dominio fisico as
exigéncias fisicas da prestacdo de cuidados e a saude fisica do cuidador. Seguidamente,

apresenta-se este modelo e os aspectos integrantes dos quatro dominios.
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Impacto positivo da

prestacdo de cuidados

- Receio/Preocupagéo

- Raiva

- Ressentimento

- Stress financeiro

- Medo

- Melhoria da intimidade/ sentimento de proximidade
- Satisfacéo

Paciente / Impacto
com cancro \ subjetivo do
cuidador
Impacto negativo da
prestacao de cuidados - -
Emocional Social
- Depresséao - Mudancga/ajustamento nas responsabilidades
- Ansiedade - Restri¢do nas funcbes
+ Desamparo -+ Mudangas no emprego
- Frustragdo - Papel familiar

- Papel conjugal

- Alteracéo de horérios

- Limitacdes de tempo

- Isolamento social/solid&o

- Necessidade de sunorte social

\

Impacto Subjetiv

Espiritual

- Procura de significado

- Questdes existenciais

- Proximidade a entidade superior
- Incerteza sobre o futuro

- Esperanca/falta de esperanca

\ docuidador/

\

Fisico

Figura 1 : Modelo conceptual do impacto subjetivo do ato de cuidar no cuidador informal de doentes com cancro, acompanhado dos

- Exigéncias fisicas da prestacdo de cuidados
- Problemas de saude

- Sintomas psicossomaticos

- Alterac6es do sono

- Fadiga

-+ Mudancas dos habitos alimentares

detalhes do impacto emocional, social, espiritual e fisico. (Fonte: Snyder, 2005)
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Contudo, a forma como o ato de cuidar é encarado difere de cuidador para cuidador,
podendo ser encarado como um fardo para uns e para outros provocar grandes
sentimentos de gratificagdo e recompensa. Alguns dos beneficios descritos na literatura
acerca do ato de cuidar sdo: sentir-se Gtil e necessario, adquirir novas capacidades,
assumir a responsabilidade pela tarefa, o prazer de passar mais tempo com a pessoa a
quem se presta cuidados (GrdBel & Adabbo, 2011); experienciar a tarefa como “tempo
de qualidade™, significativa e satisfatoria, e os efeitos positivos na auto-estima do

cuidador (Stenberg, Ruland & Miaskowski, 2010).

Em suma, o ato de cuidar de um familiar doente pode ser encarado como positivo ou
negativo, sendo a satisfagdo com o suporte social uma variavel moderadora do bem-
estar psicolégico dos cuidadores. Desta forma, as interacBes sociais de suporte tém o
propdsito de aliviar o impacto negativo do ato de cuidar no bem-estar do individuo. Os
cuidadores informais que tém uma rede social mais limitada provavelmente sentem-se
mais sobrecarregados no fornecimento dos cuidados (Stenberg, Ruland e Miaskowski,
2010).

O papel do prestador de cuidados / cuidador informal

A prestacdo de cuidados por parte de cuidadores informais (CIs) € um tema que se pode
considerar recente, sendo que 0s primeiros estudos sobre esta temética surgiram, dentro

da comunidade cientifica, apenas na década de 60 (Orbell, Hopkins e Gilles, 1993).

O papel do prestador de ClI é complexo, devido ao elevado numero de atividades com
gue se vé confrontado e tem necessidade de realizar. De acordo com varios autores,
Colliére (2003); Girdo (2005) e Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2006), a investigacdo
sobre a prestacdo de cuidados informais tem, muitas vezes, operacionalizado as tarefas
desempenhadas pelo Cl apenas ao nivel do apoio das atividades basicas da vida diaria
(ABVD).
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Segundo a CIPE (2006, pag. 172) o papel de prestador de cuidados, significa “Individuo

com as caracteristicas especificas: Aquele que assiste na identificacdo, prevencdo ou tratamento da

doenca ou incapacidade, aquele que atende as necessidades de um dependente”.

Nas fungbes do Cuidador informal as que ressaltam sdo as seguintes (Sequeira, 2010.,
p.179-180):

e Promover a autonomia e a independéncia;

e Promover um ambiente seguro;

e Adaptar o ambiente de modo a prevenir acidentes;

e Assegurar um ambiente confortavel,

e Promover a participagéo / envolvimento familiar;

e Promover a manutencdo ou a estimulacdo pelo interesse no desenvolvimento de
um projeto pessoal;

e Estimular a manutengdo de uma atividade / ocupagéo;

e Supervisionar / Incentivar as atividades fisicas, de lazer e sociais;

e Supervisionar, ajudar ou substituir ao nivel das ABVD;

e Entre outros.

O papel de cuidador informal tem sempre uma motivacdo subjacente se for
desempenhado por um familiar. Sustentabilizada por inumeras razdes, como por
exemplo: tradicdes, padrfes e normas sociais vigentes em cada cultura, pela prépria
concecdo de vida e vivéncia de cada pessoa. (Sousa, et al, 2004)

Desta forma, alguém comeca a prestar cuidados, sem ter a verdadeira consciéncia dessa
deciséo, assumindo gradualmente a responsabilidade pelo cuidar; ou, por outro lado, de
uma forma abrupta e em consequéncia de um incidente inesperado, que podera ser uma
doenca, um acidente, a saida ou incapacidade do anterior prestador de cuidados, entre

outros.

Assim, perante a emergente necessidade de cuidados, alguém terd rapidamente de
assumir esse papel, podendo este ser negociado no seio da familia, ou ndo. Quando se
define quem ir4d assumir a prestagdo de cuidados, ocorrem dois movimentos
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simultaneos, dentro dos elementos que poderiam assumir esse papel: um de
envolvimento e outro de ndo envolvimento. As pessoas que assumem a prestacdo de
cuidados fazem-no através de um processo de resvalar para dentro (slipping into it) que
é acompanhado de um outro, o de resvalar para fora (slipping out of it).

Desta forma, enquanto um dos membros da familia assume a responsabilidade dos
cuidados, os outros afastam-se. Ou seja, quanto mais o cuidador se envolve, mais 0s
“nao-cuidadores” se distanciam, parecendo que o cuidado, uma vez assumido por

alguém, jamais podera ser transferido (Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2006).

Desempenhar com sucesso o papel de prestador de cuidados pode melhorar a auto-
estima, a realizagdo pessoal e o reconhecimento social. No entanto, é incontestavel que
também apresenta consequéncias negativas e pesadas, podendo desencadear alteracdes
na salde e no bem-estar dos Cls. Martins, Ribeiro e Garrett (2003) referem que as
repercussdes negativas associados ao cuidar sdo habitualmente designadas por “peso”,
“sobrecarga” e/ou “stresse” tais como: conflitos familiares, problemas fisicos, fadiga,
ansiedade, irritabilidade, frustracdo, sentimento de culpa, isolamento e depressdo e

outros.
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iii. Sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador informal

O termo sobrecarga deriva do inglés “burden” e refere-se ao conjunto de problemas
fisicos, psicoldgicos e socioecondmicos que ocorrem devido as exigéncias de cuidar de

alguém.

Estes problemas podem influenciar negativamente a vida do Cl de diversas formas:
prejudicar as rotinas domesticas, as relagdes familiares e sociais, a produtividade no
trabalho, as atividades de lazer, a vida afectiva e a sexualidade. Também € verdade, que
a sobrecarga estd associada a uma deterioracdo da qualidade de vida e a uma maior
morbilidade do prestador de cuidados (Imaginario 2008; Sousa, Figueiredo e Cerqueira,
2006).

De acordo com Abreu e Ramos, 2007), “ (...) quanto maior for o grau de dependéncia do

doente, mais dificuldades o cuidador informal apresenta, com sobrecarga fisica, emocional, social e

financeira”.

A sobrecarga pode ser perspectivada em duas dimensfes: objectiva e subjetiva. A
objectiva representa as consequéncias no CIl, como resultado da interacdo com 0s
sintomas e comportamentos do doente oncoldgico, que se concretizam em alteragdes no
quotidiano, na vida doméstica, nas relacdes familiares e sociais, no lazer e na saide
fisica do cuidador, tais como: a restricdo do tempo, maior esforco fisico e gastos

econémicos.

Enquanto a sobrecarga subjetiva resulta das atitudes e respostas emocionais as
exigéncias do cuidar, ou seja, consiste na percec¢do individual sobre as consequéncias do
cuidar e repercute-se em alteragdes da saude mental e bem-estar dos Cls (Martins,
Ribeiro e Garrett, 2003; Sequeira, 2007 e 2010).

Também Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2006) referem que os cuidadores informais
apresentam sinais objetivos e subjetivos de sobrecarga, que estdo associados a uma
deterioracdo da qualidade de vida, e a uma maior morbilidade do prestador de cuidados,
tais como: uma maior incidéncia de doengas psiquiatricas, cansaco fisico, sensacdo de
deterioracdo gradual do estado de saude, sintomas depressivos (sentimentos de tristeza,

desespero, inquietacéo, frustracdo e outros).
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Também Franca (2004, citado por Volpato & Santos, 2007) afirma que perante o
sofrimento do cuidador informal pode dar-se uma diminuicdo na sua resisténcia
orgénica, passando o cuidador a ficar exposto a doencgas fisicas ou mesmo do foro

psicolégico (ex., depressao).

Existem inimeros tipos de sobrecarga, no entanto a dos cuidadores informais é definida
como “uma perturbagdo resultante do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade
mental do individuo alvo de atencdo e dos cuidados, correspondendo a percecao
subjetiva das ameacas as necessidades fisioldgicas, sociais e psicoldgicas do cuidador™.
Ou seja, a sobrecarga € um produto, resultante da avaliacdo dos cuidados acerca do
papel e das tarefas que realizam, da percecdo do desenvolvimento da doenca dos
familiares e das interferéncias que estes fatores causam nos varios dominios da vida da
pessoa” Braithwaite (1992, p.14)

Quando o cuidador dedica muito do seu tempo ao individuo doente, este pode ver a sua
salde fisica e mental afetada, pois frequentemente referem cansaco fisico e sensacao de

deterioracdo gradual do estado de saude. (Sousa et al, 2004)

A atividade profissional também é afetada, podendo a prestacdo de cuidados gerar
problemas financeiros devido as despesas que os cuidados acarretam. Os tempos livres e
de lazer também aqui sdo subtraidos pela dedicacdo exigida ao cuidador. (Sousa et al,
2004).

A sobrecarga acarreta um conjunto de efeitos negativos junto dos cuidadores informais,

causada pelas dificuldades que estes encontram no processo de cuidar.
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Factores geradores de Stress

Os fatores geradores de stresse podem ser externos ou internos. Os externos sao todos
aqueles que dizem respeito a tudo o que coloca desafios a homeostase humana e que séo
externos ao proprio. Os internos sdo todos aqueles que dizem respeito a mente, como
expectativas, negativismos, frustragdes, neuroticismo, entre outros. (Frasquilho e
Guerreiro, 2009).

O Stress do Prestador de Cuidados é definido pela CIPE®, como “um tipo de Coping
com as seguintes caracteristicas especificas: disposicdes que se tomam para gerir a
pressao fisica e psicoldgica de um prestador de cuidados que cuida de um membro da
familia ou pessoa significativa durante longos periodos de tempo; diminuicdo da
capacidade de resolucdo de problemas em resposta as exigéncias da prestacdo de

cuidados”.

Um dos problemas mais graves que os prestadores de cuidados enfrentam na oncologia
é a multiplicidade e simultaneidade do sofrimento. O sofrimento de quem se debate com
uma doenca cronica, o sofrimento de quem vé o seu territorio familiar, profissional e
social invadido, o sofrimento e a aprendizagem de quem cuida do sofrimento. (Esteves,
Raquel, 1995, p.27-30).

A teoria cognitiva do stress de Lazarus e Folkman (1984) é frequentemente usada na
pesquisa relativamente ao fornecimento de cuidados. De acordo com esta teoria, 0S
elementos contextuais, bem como as percepc¢des acerca da situacdo desempenham um
papel importante na situacdo causadora de stress, tal como no processo de cuidar. A
extensdo da experiéncia da situacdo causadora de stress ndo depende somente dos
requisitos da situacdo ou dos recursos pessoais e sociais da pessoa, mas também na

relacdo entre as exigéncias e os recursos tal como percebidos pelo sujeito.
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Sande do doente
Tarefas
relacionadas |— VYivéncias do |— Sande do
com o cuidar cuidador Il Cuidador
Caracteristicas Suporte Social Quiros faciores
socio-demogrificas

Figura 2: Teoria Cognitiva do Stress (Fonte: PEARLIN, L. et al. 1990, p. 583 — 594)

Segundo Marques (2007), os cuidados de Enfermagem devem ser alargados aos
cuidadores, com especial atencdo para as dificuldades e a sobrecarga a que estes estdo
sujeitos, de modo a evitar um aumento do stresse. Este quadro pode levar a rutura na

prestacdo de cuidados.

Ao longo da realizacdo deste projeto de investigacdo, pudemos constatar que um dos
grandes factores de stresse, era na maioria das vezes influenciado pela situacdo a que
estavam a viver e por nao saberem lidar com a mesma, tinham muitas vezes medo de
ndo saber como reagir em determinadas situacdes, referindo que as informacoes
transmitidas pelos profissionais de salde, para os ajudarem nesse sentido foram

escassas.

O sistema de salde tem como missdo acrescentar valor aos cidaddos a que eles
recorrem, nomeadamente a qualidade dos servicos. Este também tem de estar delineado
em torno do conceito de valor para os cidadaos utilizadores, pois o que, em sintese, 0
que se pretende ndo é melhorar os cuidados de saide, mas sim melhorar a saude dos
cidaddos, s6 assim se responde as necessidades dos cidaddos e a realidade econémica
atual (Porter e Teisberg, 2006; Porter, 2008), sendo necessdria uma intervencao

adequada da Enfermagem.
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Aceitar a responsabilidade de cuidar de um doente crénico num ambiente doméstico
constitui um enorme desafio que requer um profundo ajustamento as novas

circunstancias.

Caso o cuidador informal avalie o desafio de cuidar do doente como sendo um
acontecimento ameacador, limitador de oportunidades de crescimento pessoal e/ou
inevitavel, isto terd um impacto negativo no seu ajustamento emocional, pois 0 stress
que deriva desta avaliacdo pode exceder as estratégias de coping e 0S recursos
disponiveis para lidar com a situacdo. Quanto mais os cuidadores percepcionarem a
situacdo como stressante e se sentirem sobrecarregados, mais frequentemente véo
aplicar estratégias de coping menos adaptativas. Consistente com o modelo de Lazarus e
Folkman (1984), um ajustamento melhor por parte dos cuidadores (menor distresse,
maior afecto positivo, pensamentos positivos e satisfacdo com a vida, melhor saude)
estad associado a menores niveis de stresse e maior controlabilidade e avaliacdo da
situacdo, melhor suporte social, e menor utilizacdo de estratégias de confronto de

evitamento (cit. por Fitzell e Pakenham, 2010).

Estratégias de coping adotadas pelos cuidadores informais

O impacto que o ato de cuidar vai surtir no cuidador informal, vai depender, sobretudo,
na capacidade deste se adaptar a esta nova situacdo. Analisando os estudos existentes
sobre esta matéria, constatamos facilmente que os cuidadores informais tém como
suporte algum modelo de stress e/ou estratégias de resolucdo de problemas,

denominadas estratégias de “coping”.

O coping define o conjunto de sentimentos, pensamentos e comportamentos que
permitem ao individuo manter um estado psicoldgico aceitavel quando este é ameacado

(Snyder e Pulvers, 2001; citado por Figueiredo, 2007).

O processo de resolugdo do problema é habitualmente, denominado por “coping”. Em
termos individuais, podemos entender 0 “coping” como qualquer resposta que tem com

objetivo controlar e minimizar o stress (Pearling et Col, 1931 cit in Sequeira, 2007).

39



Vivéncias dos cuidadores informais da pessoa com doenca oncologica

De acordo com Shapiro (1986 cit in Sequeira,2007), este afirma que o “coping” é nada
mais, nada menos do que, uma resposta ao acontecimento stressante que tem como
objetivo minimizar o stress emocional. Neste processo assistimos a uma insistente
procura de informacdo com o intuito de proporcionar a resposta mais adequada a

situacao.

Apesar de a literatura dar especial énfase aos aspetos negativos na vida
familiar/cuidador, € também possivel verificar a existéncia de impactos positivos, na
maioria das vezes, associados com a valorizacdo do desempenho do cuidador
(competéncias e habilidades), com beneficios relacionados com a possibilidade de
crescimento pessoal e com gratiddo derivada pela possibilidade de cuidar de um
familiar. Estes aspetos podem ter influéncia na diminuicdo dos impactos negativos
causados por agentes “stressantes”, e, conforme defendido por alguns autores, pode
servir de “mediadores” nas estratégias de adaptacao fisica e psicologia do cuidador, bem

como, na resolugédo do problema.

Como cita Pereira e Lopes (2002, p.71) “(...)nalgumas familias, a doen¢a oncologica aproxima a

familia, noutras separa-a, mas nenhuma consegue ficar indiferente face a experiencia do cancro”.

Pacheco (2002) acrescenta que as estratégias de coping/adaptativas dependem do tipo

de relacdo que existe entre o Cl e 0 doente.

A minimizacdo das consequéncias negativas e a potencializacdo das consequéncias
positivas, vao permitir ao cuidador aplicar estratégias de “coping” determinantes para as

consequéncias derivadas do ato de cuidar. (Ogden, 1999)
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iv. Papel dos enfermeiros na capacitacio e apoio do familiar / cuidador

na doenca oncologica

A Enfermagem tem um papel preponderante no apoio e capacitacdo dos cuidadores
informais, mas esse papel é insuficiente para as necessidades devido a escassez de
recursos na rede formal de cuidados. De acordo com Lopes (2016) existem em Portugal
110 mil pessoas dependentes de cuidadores informais sendo a rede de cuidadores

formais uma das mais baixas da Uni&o Europeia.

A falta de preparacdo dos cuidadores informais € de dificil solucdo a curto prazo, uma
vez que é necessario o conhecimento prévio do perfil destes cuidadores, pois tal como
afirma (Junior et al, 2011) estad relacionada com as condi¢des socioeconémico e

culturais de cada familia.

O enfermeiro ndo devera centrar a sua atencdo na doenca, mas sim, na promocao,
manutencdo e recuperacdo da saude do ser humano na perspetiva da sua familia e

comunidade (Guedes cit. in Leme, 2000).

De acordo com Martins (2006), os profissionais de salde deverdo mostrar
disponibilidade e abertura para dialogarem com os cuidadores e 0s ajudarem a resolver
conflitos decorrentes do processo de cuidar, respeitando o sistema de valores e
conceitos culturais associados a este processo.

Cerqueira (2004) citando Hileman (1992), considera como principais necessidades dos
cuidadores a obtencdo de informacdes, relacionadas com o tipo e extensdo da doenca,
com o0s sintomas, com o0 prognéstico, com o tratamento (da doenca e dos efeitos
secundarios), da medicacdo, da alimentagdo necessaria, das necessidades fisicas e

psicolégicas do doente, assim como conhecer 0s recursos da comunidade disponiveis.

A arte de escutar é fundamental numa relacdo empatica, uma vez que ao escutar a
pessoa com doenca oncoldgica e a sua familia/cuidador informal, o enfermeiro mostra
como eles sdo importantes para si, permitindo-lhes identificar as suas emocgoes,

ajudando-os a identificar os seus problemas e as suas necessidades e a elaborar um
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plano de acéo realista e eficaz (Guedes cit. in Lazure, 1994). Ao proceder deste modo, o
profissional de saude permite que a pessoa com doenca oncoldgica e os seus familiares
e cuidadores tomem consciéncia das suas dificuldades e encontrem neles proprios 0s

meios para solucionar essas mesmas dificuldades.

Assim, a informacdo assume um papel primordial, pelo que deve ser rigorosa e
adequada. Familias e cuidadores bem informados significam diminuicdo de medos e
ansiedade no contacto com o doente, sentindo-se este também mais a vontade.
Cuidadores e familias apoiadas e confortadas terdo mais capacidade e disponibilidade

para o cuidar do doente (Cerqueira, 2004).

A Educacdo para a Saude, destinada aos cuidadores informais é importante para o
dominio do apoio domiciliario, quer através de informacdes, quer trabalhando com
atitudes e motivagdes de profissionais no sentido de promover condi¢des ambientais
relevantes a manutencao da funcionalidade do paciente, para respeitar a sua autonomia e
para fornecer-lhe suporte fisico, cognitivo, legal, afectivo e espiritual.

A sua importancia é também grande no sentido de promover a coesdo dos membros da
familia em torno das necessidades da pessoa com doenca oncolégica e das providéncias

que optimizem o seu bem-estar.

De acordo com Lopes (2016) prevé-se no ambito da Reforma do Servi¢co Nacional de
Saude (SNS) para a Area dos Cuidados Continuados Integrados a formacgdo dos
cuidadores informais (familiares, vizinhos ou amigos) que cuidam de dependentes em

casa e que chegaré através de uma plataforma de e-learning com videos tutoriais.

Lopes afirma que “ Ao capacitar o cuidador informal, pretendemos que tenha melhores
competéncias e se sinta mais eficaz nesses cuidados e, por consequéncia, corra menos

riscos de adoecer por exaustao”.

“No fundo, estamos a cuidar de quem cuida e a melhorar a vida dos cuidadores

informais e dos seus dependentes”, realga Manuel Lopes.
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I1. Fase Metodologica

A segunda etapa de um projeto de investigacdo é a fase metodoldgica. “A fase

metodologica consiste em definir os meios de realizar a investigacao”

(Fortin,2006,p.53).

E nesta fase que o investigador ira validar o estudo, realizara o desenho de investigac&o,
que varia segundo o objetivo e as questdes de investigacéo e inclui o meio, o tipo de
estudo, a populacdo, a dimensdo da amostra e as variaveis. E ainda definido o método
de recolha de dados e realizada a andlise e interpretacdo dos dados. Por fim, finaliza-se

esta fase com as conclusdes retiradas do que foi realizado até ao momento.

Segundo Fortin (1999, p.40) “No decurso desta fase, o investigador determina os
métodos que utilizard para obter as respostas as questdes de investigacao colocadas ou

as hipoteses formuladas”.

2.1 — Desenho da investigacéo

O desenho de investigacdo € o plano geral que conduz o estudo e que vai otimizar a

habilidade de atingir o propdésito do estudo e obter resultados precisos.

De acordo com Fortin (1999, p.132), “O desenho da investigagdo é o plano légico criado pelo

investigador com vista a obter respostas vélidas as questdes de investigacdo colocadas as hipdteses

formuladas”.

Desta forma, existem varios elementos que constituiram este desenho de investigacao,
sendo eles 0 meio onde o estudo foi realizado, o tipo de estudo, a selecdo da populagéo

e da dimensdo da amostra e o instrumento da colheita de dados.
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I. Meio

Segundo Fortin (1999, p.132), “ (...) os estudos quando desenvolvidos fora de
laboratorios tém o nome de estudos em meio natural. O investigador define 0 meio e

justifica a sua escolha”.

E necessario assegurar que o meio seja acessivel, devendo-se obter colaboragdo e

autorizacdo dos mesmaos.

Desta forma, o meio utilizado neste projeto de investigacdo sera em meio natural, visto
que, o estudo foi desenvolvido onde os sujeitos se encontram. O estudo foi realizado a
sete cuidadores informais, sendo que é indispensavel garantir que este meio é acessivel,

devendo-se obter colaboracdo e autorizacdo indispensaveis dos intervenientes.

Ii. Tipo de estudo

Num determinado tipo de estudo deve-se corresponder um método, procedimento ou
desenho, apropriado aos objetivos pretendidos e a natureza do problema, devendo desta
forma, especificar as atividades que permitirdo obter respostas fidveis as questbes de

investigacao.

Com base em Fortin (1999, p.133) "(...) o tipo de estudo descreve a estrutura utilizada segundo a
questdo de investigacdo vise descrever varidveis ou grupos de sujeitos, explorar ou examinar relacdes
entre varidveis ou grupos de sujeitos, explorar ou examinar relagGes entre varidveis ou ainda verificar

hipoteses de causalidade .

O tipo de estudo deste projeto é descritivo-exploratério, e transversal, de metodologia
qualitativa uma vez que se pretende explorar e descrever rigorosamente as vivéncias

pelo qual os cuidadores informais estdo ou foram sujeitos.

A investigacdo qualitativa é uma forma de estudo da sociedade que se centra no modo
como as pessoas interpretam e dao sentido as suas experiéncias e ao mundo em que elas
vivem. (Vilelas, 2009,p.105)
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E um estudo realizado em meio natural, ou seja, ndo estd sobre o controlo do

investigador e sera efetuado na comunidade.

Qualquer estudo conduzido fora do laboratério € designado de estudo em meio natural,
0 que significa que eles se efetuam em qualquer parte, fora de lugares altamente
controlados. (Fortin, 1999)

A técnica utilizada para esta investigacdo foi a entrevista semiestruturada, uma vez que
permite recolher uma maior de informacdo da parte dos cuidadores informais,

proporcionando um espaco de troca de informacéo relevante para o0 nosso estudo.

Iii. Populacéo alvo, amostra e processo de amostragem

Para se realizar um trabalho com rigor cientifico ha que definir com precisdo a
populagéo a estudar, ou seja, os elementos que a compdem, uma vez que todo o estudo

de investigacdo complementa uma populacao.

Populagéo Alvo

A populacdo segundo Fortin (1999, p.41) “ (...) compreende todos os elementos
(pessoas, grupos, objetos) que partilham caracteristicas comuns, as quais sdo definidas

pelos critérios estabelecidos para o estudo”.

Segundo Fortin (1999, p.202):

“A populagdo alvo é constituida pelos elementos que satisfazem os critérios de sele¢do definidos

antecipadamente e para 0s quais o investigador deseja fazer generalizagdes”.

Desta forma, a populacdo alvo escolhida para este projeto de investigacdo foram
cuidadores informais da area de Sandim no concelho de Vila Nova de Gaia que cuidam

ou cuidaram de familiares com doenga oncologica.
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Amostra

A amostra é um sub-conjunto de uma populacdo ou de um grupo de sujeitos que fazem
parte de uma mesma populacdo. (...) Deve ser representativa da populagao visada, isto
é, as caracteristicas da populacdo devem estar presentes na amostra selecionada. (Fortin,
1999, p.202)

No presente estudo a amostra foi constituida pelos cuidadores informais que prestam ou
prestaram cuidados aos seus familiares com doenca oncologica. Foram realizadas sete
entrevistas audio-gravadas, para uma posterior analise detalhada, e desse modo, permitir

obter o mé&ximo de informagdes, como seré descrito numa fase mais a posteriori.

Processo de amostragem

Para Fortin (1999, p. 202) a amostragem € “ (...) o procedimento pelo qual um grupo de pessoas

ou um subconjunto de uma populagéo é escolhido com vista a obter informac6es relacionadas com um

fendmeno, e de tal forma que a populagéo inteira que nos interessa esteja representada.

Neste estudo, a técnica de amostragem utilizada foi o método de amostragem néo
probabilistico por selecdo racional, uma vez que este tipo de amostragem tem por base o
julgamento do investigador para constituir uma amostra de sujeitos, em funcdo de uma

0OU mais caracteristicas.

Desta forma, Freixo (2009,p.212) afirma que: “(...) Na amostragem nao probabilistica
este € um processo pelo qual todos os elementos da populacdo ndo tém a mesma

probabilidade de serem selecionados para integrarem a amostra”.

Ainda segundo o mesmo autor este afirma que, na amostragem por selecéo racional, o

investigador determina os sujeitos em funcdo de caracteristicas tipicas.
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Variaveis

De acordo com Freixo (2009, p.202) este expde que: “Uma varidvel pode ser definida como

qualquer caracteristica da realidade que pode tomar dois ou mais valores mutuamente exclusivos. (...)
pode ser utilizada de diferentes maneiras, conforme o tipo de utilizagdo que dela se faz uma

investigagdo”.

Enquanto Fortin (2009, p.170) explana que: « As variaveis podem ser classificadas segundo o
papel que exercem numa investigacdo. Podem ser dependentes, independentes, de investigacgao, atributos

e estranhas”.

Desta forma, neste estudo serdo utilizadas varidveis atributo que sdo caracteristicas
préprias dos participantes numa investigacdo. Correspondem a um dado

sociodemogréfico (idade, género, estado civil, profissao etc.). (Fortin, 2009).

Portanto, neste estudo destacamos as seguintes variaveis: ldade do cuidador informal;
género; grau de parentesco com a pessoa cuidada; tipo de cancro que o familiar teve;
quanto tempo esteve/estd doente e a situacdo laboral do cuidador informal, varidveis

estas, representadas no seguinte quadro:
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Grau de Quanto
Geénero Idade Situacao parentesco Tipo de tempo
Laboral | comapessoa| doenca esteve/esta
cuidada doente
Feminino 38 Professora Filha Cancro na Esteve 10
cabeca meses doente
Feminino 54 Domeéstica Esposa Cancrono | Esteve doente
pulméo 14 meses
Feminino 67 Aposentada Esposa Cancrono | Esteve doente
intestino 5 meses
Feminino 66 Domeéstica Mée Cancrono | Esteve doente
ovario 7 meses
Feminino 27 Professora Filha Cancro na Esteve 8
mama meses doente
Cancro na
cabeca com | Esta doente a
Feminino 70 Aposentada Mée recidivas 3 anos
pulmonares e
0sseas
. 72 Aposentada Esposa Cancrono | Esteve doente
Feminino .
figado 3 anos

Quadro 1: Caracteristicas Socioprofissionais da amostra
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IV. Instrumento de recolha de dados

A recolha de dados permite obter dados necessarios para o estudo e, por isso, € de
grande importancia. Cabe ao investigador determinar o tipo de instrumento de colheita
de dados que mais se adequa ao objetivo de estudo e as questdes de investigacdo

colocadas, de forma a obter os resultados esperados.

De acordo com Fortin (1999, p.240): “(...)Cabe ao investigador determinar o tipo de instrumento

de medida que melhor convem ao objetivo do estudo, as questbes de investigacdo colocadas ou as

hipoteses formuladas ™.

Enquanto Freixo (2009, p.219) afirma que: “ (...) Na colheita de dados esta ¢ sistematica junto

dos participantes com a ajuda dos instrumentos de medida selecionados. Nesta etapa, deve-se precisar a
forma como se desenrolara a colheita de dados assim como as etapas preliminares que conduziram a

obtencgdo das autorizagées adquiridas para efetuar o estudo.”

Assim e nesta perspetiva, 0 investigador nesta etapa, seleciona os meios métodos de
colheita de dados que ira utilizar, devendo ter presente que existem diversos
instrumentos ou meios para o desenvolvimento de tal tarefa e poder medir as variaveis
de estudo. (Freixo, 2009,p.219)

Desta forma, o instrumento que o investigador achou mais pertinente para este estudo
foi a entrevista, que é o principal método de colheita de dados nos estudos qualitativos e
frequentemente utilizado em estudos exploratorios descritivos tendo como vantagem o

contato direto com a experiéncia dos participantes.

A preparacdo da entrevista € uma das etapas mais importantes da investigagdo que
requer tempo e exige alguns cuidados, destacando-se entre eles: o planeamento da
entrevista, que deve ter em vista 0 objectivo a ser alcancado; a escolha do entrevistado,
que deve ser alguem que tenha familiaridade com o tema pesquisado; a oportunidade da
entrevista, ou seja, a disponibilidade do entrevistado em fornecer a entrevista que devera
ser marcada com antecedéncia para que o investigador se assegure de que sera recebido;
as condicbes favoraveis que possam garantir ao entrevistado o segredo das suas

confidéncias e da sua identidade e, por fim, a preparacdo especifica que consiste em
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organizar o roteiro ou formulario com as questdes importantes (Lakatos & Marconi,
1996).

“A entrevista € um modo particular de comunicacdo verbal, que se estabelece entre o
investigador e os participantes com o objetivo de colher dados relativos as questdes de

investigacdo formuladas”. (Fortin, 1999,p.245)

O tipo de entrevista escolhida sera a semiestruturada que segundo Fortin, (2009), “Numa
entrevista semiestruturada cominam-se perguntas abertas com perguntas fechadas. O entrevistador deve
seguir um conjunto de questdes previamente definidas, mas f4-lo num contexto semelhante ao de uma
conversa informal. O papel do entrevistador € o de dirigir, sempre que achar oportuno, a discussao para
o0 assunto que lhe interessa, fazendo perguntas adicionais para esclarecer questdes que ndo ficaram
claras ou para ajudar a recompor o contexto da entrevista, caso o entrevistado ndo va de encontro ao

tema ou manifeste dificuldades com ele ”.

Foi criado um guido com oito perguntas para o investigador utilizar durante a

realizacéo da entrevista (Anexo 1).
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V. Tratamento e apresentacdo dos dados

Apbs a elaboracdo da colheita de dados, o investigador deve fazer a organizacdo e
interpretacdo dos mesmos. Caso contrario, hd uma grande probabilidade de os dados

nao fazerem sentido, e dessa forma ndo serem esclarecedores.

Procedeu-se a sua transcricdo para suporte de papel, respeitando integralmente a
linguagem utilizada e usando algumas convengdes como as aspas simples (““ *“) para as
respostas dos participantes, as reticéncias no parénteses reto [...] para registar 0s
momentos de siléncio e pausa dos cuidadores e as reticéncias (...), para referir uma
sinopse de respostas anteriores as citadas no texto.

De forma a facilitar a localiza¢éo dos dados, as entrevistas foram identificadas com uma
letra (E1, E2; E3; E4; E5; E6 e E7) pela ordem cronoldgica em que ocorreram.

Como nos refere Pope e Mays (2005, p. 98) ““(...) analisar dados qualitativos ndo ¢
tarefa simples ou réapida. Feita adequadamente, € sistematica, rigorosa, demorada e,
portanto, requer um trabalho intensivo (...)”. Polit ¢ Hungler (2000) dizem-nos ainda
que é uma atividade que requer perspicacia, criatividade, sensibilidade conceptual e
entrega absoluta. Tal como referimos anteriormente, 0 nosso objetivo ndo é obter uma
quantificacdo dos resultados, mas sim interpretar os significados implicitos nos
discursos dos participantes, de forma a compreender o fendémeno em estudo.

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

Bardin (1977 cit. in Miranda, 2015) refere que: “ (...) a andlise de conteiido aparece como um
conjunto de técnicas de analise de comunicacdo, que utiliza procedimentos sistematicos e objetivos da
descricdo dos conteldos das mensagens, inclinando-se para uma vertente mais quantitativa ou
qualitativa. Desta forma, na vertente quantitativa a importancia reside no repetitivo, por sua vez, numa
vertente qualitativa, como é o caso do nosso estudo, o importante é a novidade, o interesse e o valor de

um tema’”’.
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As diferentes fases da analise de conteudo organizam-se em torno de trés polos
cronoldgicos: pré-anélise; exploracdo do material; o tratamento, a inferéncia e a
interpretacdo dos resultados (Bardin, 2009). Na primeira fase, foram feitas vérias
leituras flutuantes das entrevistas de forma a sistematizar as ideias iniciais através das
primeiras impressoes e intuicdes. De seguida, serdo realizadas novas leituras, tendo em
conta os temas definidos a priori. Estas leituras serdo, de inicio, verticais, ou seja
entrevista a entrevista e depois horizontais, frase a frase, procurando o que é comum e
diferente em cada tema, para se proceder a agregacdo dos dados em categorias e
subcategorias. As frases consideradas pertinentes para 0 nosso objeto de estudo serdo
destacadas do restante texto e posteriormente compiladas num novo texto, procedendo,
assim, a sua descontextualizacdo (Morse, 2007).

Os critérios de inclusdo das respostas em cada categoria prendem-se com o significado
atribuido por Meleis e colaboradores (2000) a cada categoria. Dentro de cada categoria
os dados sdo ainda agregados em subcategorias, segundo conceitos e palavras-chave,
que permitem esta diferenciacdo, mantendo a relacdo com a categoria inicial. Segundo
Amado (2000) e Bardin (2009), a formulacdo das categorias deve obedecer as seguintes
regras: exaustividade, exclusividade, homogeneidade, pertinéncia, objetividade,

produtividade e definicdo de conteudos categorizaveis.

Do conjunto das fases anteriores resulta um sistema de categorias exaustivo que
condensam (classificam, catalogam, codificam, distribuem, correlacionam) e
apresentam os dados. Trata-se de uma espécie de estrutura ideal em que todas as
categorias estdo reunidas e nos ddao uma visdo holistica e uma unidade genérica das
caracteristicas do corpo documental (Amado, 2000). Deste modo, todas as categorias
sdo organizadas de forma a traduzirem o fendmeno em estudo e responderem aos

objetivos.

Os dados obtidos serdo comparados sistematicamente, recorrendo a literatura ou
experiéncias, na procura de exemplos de fendmenos similares e tenta-se alcancar
maltiplos pontos de vista sobre um facto, mantendo sempre uma atitude de duvida
(Strauss e Corbin, 2008).
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2.2 — Consideracdes éticas

Qualquer investigacdo que envolva seres humanos deve ter em conta o ponto de vista
ético (Fortin, 2009).

De acordo com 0 mesmo autor supracitado: “A4 ética, no seu sentido mais amplo, é a ciéncia da
moral e a arte de dirigir a conduta. De forma geral, a ética é o conjunto de permissdes e de interdicGes

que tém um enorme valor na vida dos individuos e em que estes se inspiram para guiar a sua conduta
(...) (Fortin, 1999,p.114)

Fortin (1999, p.116) define que: “A investigacdo aplicada aos seres humanos pode, por
vezes, causar danos aos direitos e liberdade da pessoa. Por conseguinte, é importante
tomar todas as disposicdes necessarias para proteger os direitos e as liberdades das
pessoas que participam nas investigacdes. Cinco principios ou direitos fundamentais

aplicaveis aos seres humanos foram determinados pelos codigos de ética (...) ”.

Desta forma, e dada a importancia de manter o anonimato dos intervenientes, e a devida
confidencialidade, foram seguidos todos os critérios éticos baseados nos direitos
fundamentais propostos pelo Coédigo de Nuremberga, que sdo descritos por Fortin

(1999) sendo os seguintes:

* Direito a autodeterminacéo: este baseia-se no principio ético do respeito pelas
pessoas, segundo o qual qualquer pessoa € capaz decidir por ela prdpria e tomar

conta do seu proprio destino.

Desta forma, foi explicado aos cuidadores informais que participaram no estudo o seu

direito de decidir livremente sobre a sua participacdo ou ndo na investigacao.
* Direito a intimidade: faz referéncia a liberdade da pessoa de decidir sobre a
extensdo da informacdo a dar ao participar numa investigacdo, e a determinar

em que medida aceitar partilhar informacdes intimas e privadas.

O cuidador informal ter4 liberdade de decidir sobre a extenséo da informagéo a dar.
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by

e Direito ao anonimato e a confidencialidade: os resultados devem ser
apresentados de tal forma que nenhum dos participantes no estudo possa ser

reconhecido nem pelo investigador, nem pelo leitor do projeto de investigagéo.

Dessa forma os resultados serdo apresentados de forma a que nenhum cuidador informal

tenha a possibilidade de ser identificado, mesmo pelo proprio investigador.

e Direito a protecdo contra o desconforto e prejuizo: este direito corresponde as
regras de protecdo da pessoa contra inconvenientes suscetiveis de lhe fazerem
mal ou prejudicarem. Este direito por sua vez diz respeito ao risco de ordem

fisica, psicoldgica, legal ou econdmica que possa advir da realiza¢do do estudo.

Na realizacdo deste projeto de investigacdo ndo foram previstos quaisquer riscos desta

ordem.

e Direito ao tratamento justo e equitativo: refere-se ao direito de ser informado
sobre a natureza, o fim e a duracdo da investigacdo, para a qual é solicitada a

participacdo da pessoa, assim como os métodos utilizados no estudo.

Este direito refere-se a informacdo fornecida sobre a natureza da investigacdo bem

como 0s métodos utilizados no mesmo.

Desta forma, afirma-se que foram sempre tidos em consideracdo 0s conceitos éticos

supracitados, assim como, a salvaguarda dos intervenientes.

54



Vivéncias dos cuidadores informais da pessoa com doenca oncologica

I11. Fase Empirica

Por se tratar de um estudo cientifico no presente capitulo, efetuou-se a apresentacao e

andlise de dados, com posterior discussdo dos mesmos.

Para Fortin (2003), “A analise dos dados permite produzir resultados que podem ser interpretados
pelo investigador. Os dados séo analisados em funcéo do objecto de estudo segundo se trata de explorar

ou descrever os fendmenos, ou de verificar relagdes entre variaveis.”

A analise de dados e a sua interpretacdo seguiram um sistema categorial definido, e as
subcategorias e os dados foram analisados categoria a categoria de acordo com 0s
individuos entrevistados e tendo por base as tabelas de analise que serdo apresentados

nos capitulos que se seguem.

3.1 — Apresentacao de dados

Nesta fase final do projeto de investigacdo, serdo apresentados os resultados obtidos nas
sete entrevistas que foram transcritas onde posteriormente se efetuaram varias leituras
no sentido de emergirem as categorias e subcategorias, que apresentamos,

seguidamente, no quadro n°2.
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Categorias

Subcategorias

Grau de autonomia

e Dependente;

¢ Independente.

Sofrimento

Medo

e Perda;
e Ndo ser capaz de assegurar a prestacdo dos

cuidados.

Alteracdes do(a) quotidiano / Vida

pessoal

e Emocional/psicologica;
o Fisica;

e Profissional.

Responsabilidade pelos cuidados

Apoio aos cuidadores

e Apoio formal,

¢ Falta de apoio informal.

A vida apés o luto / Cancro

¢ Estratégias de coping

Quadro 2: Categorias e subcategorias das unidades de registo

De seguida, apresentam-se 0s quadros onde explandmos a analise mais pormenorizada

de cada categoria, respetivas subcategorias e unidades de registo, tendo em conta as

entrevistas dos cuidadores.
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Categoria

Subcategoria

Unidade de Registo

Grau de

autonomia

Dependente

“ A minha mde para além de precisar de ajudar para comer,

vestir-se e tomar banho, ficou completamente dependente”.

(ED)

“Ele sempre foi totalmente independente (...) mas com 0O

passar dos meses, as forcas dele foram diminuindo e eu tive

de o auxiliar em tudo”. (E2)

Independente

“Ele foi sempre muito autonomo, mas com o passar do tempo
comegou a ter algumas dificuldades, (...) comegou a pedir a

minha ajuda para a higiene e vestir-se, mas fora isso, ele

sempre conseguiu fazer as coisas dele sozinho”. (E3)

“A minha filha apesar da doenga que tem ha trés anos,

lentamente ainda consegue fazer as suas coisas”. (E4)

“Felizmente a minha made nunca ficou uma pessoa

dependente, mesmo ap6s o0s tratamentos, ela sempre

consequiu fazer as coisas dela autonomamente”.(ED)

“A minha filha felizmente, sempre foi autonoma, ou foi de ser

nova, ou de ter descoberto a tempo, nunca ficou uma pessoa

debilitada” (EB)

“Ele sempre foi muito autéonomo”. (ET)

Quadro 3: Apresentacdo das unidades de registo para a categoria: Grau de autonomia

Contrariamente a maioria das situacfes, em que 0s doentes necessitam de prestacéo de

cuidados no que concerne as AVDs, no caso destes cuidadores informais, 0s seus

familiares ndo requeriam cuidados diariamente o que ndo significa que ndo existia uma

sobrecarga notoria. Mais do que cuidar diariamente do seu familiar, é de igual forma

importante 0 apoio que estes prestam e do que os mesmos abdicam para amparar e
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auxiliar seja a nivel fisico como psicolégico. E importante cuidar, mimar, zelar pela
pessoa que amamos, mas mais importante, € estar presente, saber ouvir, saber escutar,
transmitir o quanto nos preocupamos com eles, para que se sintam apoiados, mesmo

que, isso signifique para os cuidadores viver a sua vida em funcéo do outro.

O desenvolvimento pressupfe um amadurecimento continuo, uma transicdo constante,
que implica o reconhecimento e o lidar com obstaculos e experiéncias diversas, seja
pela sua integracdo e/ou superagdo, em permanente interacdo com 0 qué e quem O
rodeia, e que conduz a uma nova leitura da realidade, de si proprio e dos outros. E o que
subjaz a autonomia, que no fundo traduz essa competéncia para lidar com as situacoes,
com a percepcdo e a experiéncia de autocontrolo, valor proprio e auto-estima e, que,
neste sentido, pode coexistir com a dependéncia, na medida em que se prevé o respeito
por si, pelo outro, pela experiéncia propria de lidar com a vida. Pode considerar-se o
respeito “... uma dadiva essencial e mutua entre as pessoas, um constante dar e receber,
que produz a experiéncia de distingdo, a consciéncia da diferenca, a concessédo de
autonomia — uma consciéncia subjetiva que dura somente enquanto existir o processo de

interacao social.” (Sennet, 2004, p.125)

No que concerne aos cuidadores, os impactos da dependéncia atingem um vasto leque
de aspectos da vida familiar e potenciam o sofrimento em termos de aumento da
sobrecarga e perda de qualidade de vida. Sdo impactos de natureza psicossocial, na
salde fisica, socioecondmicos e situacionais.

“Sao varias as tensoes que os membros de uma familia podem sofrer perante a prestagdao
de cuidados (...) o acréscimo de responsabilidades, (...) podendo mesmo haver
necessidade de iniciar novas aptiddes, a sobrecarga econémica, (...) um
condicionalismo das relagdes sociais por parte do cuidador ...” (Imaginario, 2008,

p.76).

A maioria das pessoas ndo esta preparada para cuidar e ajudar a cuidar, nem nunca
sequer perspectivaram e refletiram sobre esta problematica. Somente quando
confrontadas com uma situacdo real e concreta da sua vida, sentem a necessidade de
desenvolverem estratégias, adequadas ou ndo, para lidarem com a sua nova condigéo de
cuidadoras de um dependente, com todas as condicionantes, dificuldades e riscos

associados. O amor pelos seus familiares “fala” mais alto.
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Categoria

Subcategoria

Unidades de Registo

Sofrimento

“As vezes ficava com a sensacdo que podia ter ajudado mais, se
tivesse tido algum profissional que me explicasse. Senti-me
desprotegida, desapoiada. (...) Fiquei com a sensagdo que se tivesse

detetado mais cedo alguns dos sintomas ela néo teria sofrido tanto,

possivelmente ndo tinha chegado onde chegou”. (E1)

“O mais complicado é sem duvida sabermos lidar com toda a

situagdo, sem podermos fazer nada”. (E2)

“(...) € doloroso sabermos que a pessoa que gostamos estd a sofrer

e ndo puder fazer nada.(...) as vezes chorava as escondidas para ele

ndo me ver”. (E3)

“ sinto muita tristeza por ver a minha filha a passar por tudo isto,

por vé-la sofrer e por tudo o que tem passado ”. (E4)

“(...) € uma angUstia enorme, por vermos a pessoa gue gostamos a
sofrer”. (EB)

Quadro 4: Apresentacao das unidades de registo para a categoria: Sofrimento

De acordo com o relato das entrevistas supracitadas é notério que o sofrimento é uma

constante na vida dos cuidadores, cada um com uma histéria de vida ou vivéncias

diferentes, mas todos com 0 mesmo sentimento presente.

A aceitacdo de um familiar com doenca oncolégica é um processo de alta

vulnerabilidade e reajuste emocional que requer tempo. As reag0es sdo diversas e

dependem da historia de cada familia, e dos seus recursos fisicos, sociais e emocionais.

Todos nés ja tivemos que ultrapassar momentos de sofrimento. Este manifesta-se das

mais variadas formas e em diversos graus de intensidade.

Para Dittrich (1998, p.52), “o sofrimento é uma criacio do ser humano em relagdo com o seu

mundo”
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Sofrimento foi descrito por Mcintyre (1995, p.26) como um estado de desconforto
severo associado a uma ameaca a integridade da sua pessoa como ser biopsicossocial,
envolvendo a construgdo de significados profundamente pessoais, acompanhados de
uma forte carga afetiva e que sdo passiveis de modificar esse sofrimento. Esta carga
afetiva, de acordo com Cassel (1991 cit in Pessini, 2004), é originada por uma ameaca
real ou potencial a integridade ou existéncia futura da pessoa como um todo, pela
experiéncia de dor e de desconforto e pelo confronto com a ideia de morte.

O sofrimento estd associado ao significado que a pessoa atribui a experiencia, desta
forma os cuidadores informais manifestam este sentimento através das emocgdes, cada
um a sua maneira, sendo que, uns sao mais susceptiveis do que outros. Os cuidadores
iniciam o percurso de sofrimento com a experiéncia de emocdes, sentimentos de mal-
estar e de tristeza e s6 com a aceitagdo, compreensdo das suas causas é que muitas vezes

aceitam o facto de terem um familiar doente.

O sofrimento constitui assim:

“... Um estado especifico de distresse que ocorre quando a integridade de uma pessoa é ameagada ou
destruida. A intensidade desse sofrimento ¢ medida (...) a luz dos seus valores, das suas vivéncias, das

suas crengas e recursos (...) uma realidade complexa e ao mesmo tempo inica para cada individuo que 0

experimenta.” (Cassel como citado em Neto et al, 2004, p.23)

Em muitos dos casos, os cuidadores podem “fugir” a este sentimento recorrendo a

negacdo do drama pelo que estdo a passar. De acordo com Serrdo (1995), “em caso de

persisténcia da negacéo, ou de intensificacdo do sofrimento, pode desencadear depressdo e estados de
luto patoldgico, pois ocorrera sentimentos de autoculpabilizagio, de des&nimo e de incapacidade de

confronto com a realidade”.

Este tipo de sentimento é um elo de ligacdo a corrente que ira desencadear as restantes
categorias que serdo mencionadas ao longo da apresentacdo de resultados, sendo

evidente, que todos se interligam entre si.

Assim sendo, torna-se fundamental o processo relacional de ajuda, pois visa 0

restabelecimento da esperanca e auto-estima, promovendo a aceitacao positiva.
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Categoria Subcategoria

Unidade de Registo

Perda

Medo

“(...) no dia em que soubemos o que 0 meu marido tinha, agarramo-

nos os dois a chorar, porque sabiamos o que ia acontecer/...J ”. (E2)

“(...) sentia uma tristeza enorme, porque sabia que ia perder a pessoa

com quem vivi durante trinta e dois anos[...] ”.(E3)

“Sinto medo de perder a minha filha, porque é nova, tem tanto para

viver /...] 7. (E4)

“(...) senti muito medo de perder a minha mdae, porque nada a

substitui . (E5)

“(...)o primeiro pensamento quando recebemos a noticia é a morte”.

(E6)

“(...)“ele amanha ja vai estar melhor”, era assim que eu pensava

todas as vezes que iamos a urgéncia”. (ET)

N&o ser capaz
de assegurar a
prestacédo de

cuidados

“Ndo saber como ajudar a minha mde quando via que o
comportamento dela era anormal. Se eu tivesse lidado com pessoas

assim, teria sido mais facil, talvez conseguisse identificar o problema ”.
(E1)

“(...)ndo saber como ajudar a minha filha é complicado, tento dar

sempre o meu melhor mas ha dias que ¢é dificil”. (E4)

“(...) saber como lidar com a situacdo e como ajudar a minha filha foi

complicado, era uma doenca que nunca tinha passado pela nossa

familia”. (EB)

“(...) sempre que ele se sentia mal, eu ligava para um médico que é

nosso amigo para que ele nos ajudasse, eu muitas vezes ndo sabia o

que fazer, para o ajudar . (E7)

Quadro 5: Apresentacgdo das unidades de registo para a categoria: Medo
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O medo é uma das fases de adaptacdo a doenca. O ser humano revé-se na dor nele
proprio e o cuidador revé-se no sofrimento do seu familiar. Durante o periodo da doenga
as preocupac0Oes do cuidador centram-se nas necessidades, 0s desejos e 0 bem-estar do
doente. A preocupacdo mistura-se com a ansiedade, com a impoténcia do cuidador de

aliviar a dor e de diminuir as angustias do doente.

Medo é talvez o sentimento que mais atinge a vida dos cuidadores informais, este tipo
de sentimento esta presente desde que tém conhecimento da doenga até que recebem a
noticia que estdo finalmente livres do cancro, ou entdo, que o fim do seu familiar esta
préximo. Em muitos casos, e como é visivel numa das entrevistas supracitadas, eles
estdo conscientes do que vai acontecer, sabem que ndo h4 mais nada que possam fazer,
mas entram pelo “caminho” da negagdo, talvez este seja o refligio para atenuar a sua

dor, mas dao o seu melhor contra as suas debilidades.

Segundo o estudo realizado por Cunha, Freitas e Oliveira (2011) o cuidador vivencia as
mesmas fases de aceitacdo da doenca pelos quais passa o0 paciente. Num primeiro
impacto os familiares tendem a negar o acontecimento. Trata-se de um mecanismo de
defesa, que recusa a aceitacio do facto. E um instrumento/estratégia para impedir o
colapso total e a salude mental de ambos, familia e paciente. A seguir expressam o
sentimento de raiva, ressentimento, negociacao e depressao. Quando a negacdo ja nao é
mais possivel, instaura-se a segunda fase: a raiva, delimitada pela revolta e o
ressentimento, em que a pessoa tenta achar um culpado pela sua condicéo (Kibler-Ross,
1996) e ainda, tais comportamentos sao muitas vezes deslocados para Deus, ou para a
propria doenca ou para 0os médicos. Esta revolta devera ser exteriorizada, para que o
familiar aceite a doenca. Segundo Kibler-Ross (1996), o terceiro estagio — a
negociacdo, caracteriza-se pela tentativa de negociar com entes superiores, fazendo

promessas, tentando adiar a morte.

Outro fator que prevalece, dando continuidade aos fatores que emergem do medo, € 0
facto de muitas vezes ndo saberem como ajudar os seus familiares, por ndo terem o
devido conhecimento sobre a forma de atuar em determinadas situacdes, deixando-os
incapazes, impotentes e frustrados consigo mesmos, levando a cabo a angustia de nédo

prestarem os devidos cuidados da melhor maneira.
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Categoria

Subcategoria

Unidades de Registo

Alteracbes do(a)
quotidiano / Vida

pessoal

Emocional /
Psicoldgica

“Fu vivi praticamente para a minha mde, deixei de sair,
ndo passava tempo nenhum com o meu marido. (...) foram

dez meses vividos em fungdo dela”. (E1)

“Fiz uma depressdo muito grande, (...) passados dez anos

ainda me afeta muito, sdo “feridas” que nunca se curam”.

(E2)

“(...) andei sempre muito angustiada com medo que ela

morresse, nunca senti esperanca que aquela doenga

passasse”. (E6)

Fisica

“Eu vivia em fungdo dele, tinha o habito de ir caminhar e

depois de ele adoecer deixei de o fazer. (...)” (E3)

“Sinfo-me mais presa, antes saia com mais regularidade,

desde que a minha filha adoeceu quase ndo saio de casa”

(E4)

“Abdiquei de muita coisa para tomar conta dele. (...)

emagreci 8 kg durante o tempo que esteve doente”.(E7)

Profissional

“(...) Tive de deixar de trabalhar para estar perto dele”

(E3)

“ Foi um periodo muito complicado, porque estava na
faculdade e preenchia-me muito tempo (...) cheguei muitas

vezes a faltar as aulas para poder ir as consultas com a

minha mae . (E5)

Quadro 6: Apresentacdo das unidades de registo para a categoria: Alteracdes do(a) quotidiano / Vida

pessoal

63




Vivéncias dos cuidadores informais da pessoa com doenca oncologica

E perceptivel, através das entrevistas realizadas, que todos os intervenientes viram as
suas vidas mudarem a partir do momento em que o seu familiar ficou doente e
requereram de mais apoio. Eles deixaram de ter os seus héabitos de vida diaria e
passaram a viver em funcdo deles. Os mesmos referem, desgaste emocional e fisico e

sobretudo uma grande sobrecarga quer fisica, psicologica e mental.

Sdo diversas as necessidades ou dificuldades que se deparam ao cuidador na sua
atividade de cuidar, ... de ordem fisica, social, emocional, econémica, espiritual ...”
(Ferreira, 2009, p.68) e estdo desde logo relacionadas com o tipo e grau de dependéncia
da pessoa ao seu cuidado, com factores externos e internos ao cuidador “... as
necessidades instrumentais (mobilizacdo, ajudas técnicas, financeiras), as necessidades
de orientacdes dadas pelos técnicos de salde e 0s sentimentos vividos perante a situacdo
de dependéncia do seu familiar (impoténcia, preocupacdo constante, viver em funcgéo

das necessidades do outro, sentido do dever, sentido da vida).” (Lopes, 2007, p.44)

Muitos autores, sugerem que os prestadores de cuidados a familiares durante longos
periodos, sofrem frequentemente de alteracGes adversas em varias e importantes areas
da sua vida, por um lado, porque lhe € pedido que mantenha as funcGes anteriores a
doenca acrescidas de novas tarefas, que ndo sdo s6 as do cuidar, mas também de
assumir papéis e responsabilidades que anteriormente eram do doente, por outro lado,
porque o cuidador informal tende a valorizar em primeiro lugar as necessidades da

pessoa gue cuida, deixando para segundo plano as suas préprias caréncias (Brito, 2002).

De acordo com Girdo (2005), os cuidadores frequentemente esquecem a sobrecarga
vivida por aqueles que sdo a referéncia central do processo do cuidar e assumem toda a
responsabilidade, algumas vezes de forma subita e inesperada, sem se ter preparado
antes, para assumir tdo importante papel — cuidador informal/familiar. Apos assumirem
a responsabilidade de cuidar, tendem a valorizar em primeiro lugar as necessidades da

pessoa que cuidam.

Para aqueles que a par da tarefa de cuidadores exercem uma profissdao, o tempo

despendido no trabalho pode ter efeitos benéficos ou nefastos (Sousa, Figueiredo &
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Cerqueira, 2006). Por um lado, a atividade laboral permite um escape as lidas de cuidar
e um convivio com amigos e colegas, por outro, a necessidade de conciliar o emprego
com a funcdo de prestador de cuidados, pode implicar alteragdes do horério de trabalho,
sensacdo de desempenho afetado, atrasos, recusa de promocdes, e até a possibilidade de

desistir da profissao.

Tal aconteceu com um dos Cls entrevistados, que teve de abdicar do seu trabalho para

cuidar do seu familiar.

Desta forma, pode afirmar-se que o desempenho deste papel “interfere com aspetos da
vida pessoal, familiar e social dos familiares cuidadores” que podem manifestar-se em
“tensdo, constrangimento, fadiga, frustracdo, redugdo de convivio, alteracdo da

autoestima, entre outros” (Sarmento, Pinto & Monteiro, 2010, p.46).

“Cuidar é comunicar vida, e é impossivel revificar os doentes se quem presta cuidados

perde a sua propria saude, esgota as suas forc¢as de vida.” (Colliére, 2000).

Assim sendo, os cuidados quotidianos estdo ligados as necessidades basicas e fungdes

de manutencéo e continuidade de vida.
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Categoria Subcategoria Unidades de Registo

“(...)eu tinha muito medo que ela ganhasse “chagas”,

entdo tinha o cuidado de alternar frequentemente a

posicao e colocava-lhe muitas vezes creme”. (E1)

R bilidad “Sou eu que ajudo sempre a minha filha quando ela esta
esponsapltiiaaae . - ~ . . .
P mais debilitada. (...) ndo saber como ajudar a minha filha

pelos cuidados é complicado, tento dar sempre o meu melhor mas ha dias

que é dificil 7. (E4)

“(...) eu ndo gostava de o deixar sozinho, porque tinha

medo que ele se sentisse mal e eu ndo estivesse a beira

dele”. (E7)

Quadro 7: Apresentagdo das unidades de registo para a categoria: Responsabilidade pelos cuidados

Os cuidadores quando expostos a situacdo de cuidar, entregam-se de corpo e alma as

suas “fun¢des”, ndo descurando do seu familiar, nem permitindo que algo Ihes falte.

Em cada familia, é frequentemente possivel identificar o papel esperado de forma
diferenciada de cada membro. O Cl é habitualmente um familiar ou alguém muito

préximo da pessoa que esta doente.

Os cuidadores principais sdo aqueles que tém a total ou a maior parte da

responsabilidade pelos cuidados prestados.

De acordo com Sequeira (2007), refere que o cuidador principal é aquela pessoa com
principal ou total responsabilidade na provisdo de ajuda a pessoa necessitada, € um
unico membro, que assume a principal responsabilidade de prestar assisténcia
emocional, fisica, de saude e por vezes, financeira. O cuidador principal é aquele sob
quem é depositada a responsabilidade integral de cuidar, supervisionar, orientar e

acompanhar a pessoa que necessita de cuidados.
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A maioria dos cuidadores garante que o faz por iniciativa propria. Todavia, outras
razGes, se bem que com menos expressdo, sao também apontadas, nomeadamente, o
facto de ter sido uma decisdo da familia ou por ndo haver mais ninguém disponivel que

pudessem assumir esse papel. (Garcia,2010; Sequeira, 2010)

Ja a proximidade fisica, em especial quando residem no mesmo domicilio, esta

intimamente ligada as relacdes de parentesco ou relagdes afetivas (Santos,2008).

O ato de cuidar de alguém, embora nobre, reveste-se de um risco substancial de
doencas, sejam estas fisicas ou mentais, e € o Cl que assume as maiores
responsabilidades. Cuidar € um ato complexo e multidisciplinar, que reporta para varias
vertentes tais como: relacional, ética, sociocultural, afetiva, terapéutica e técnica. Estas
vertentes incluem as instrumentais (transporte, gestdo do dinheiro, tarefas domésticas) e

as de cuidados pessoais, sendo assim um cuidado extraordinario (Cerqueira, 2005).

67



Vivéncias dos cuidadores informais da pessoa com doenca oncologica

Categoria

Subcategoria

Unidades de Registo

Apoio aos

cuidadores

Formal

“Tinha uma enfermeira de uma unidade de cuidados
continuados que vinha fazer fisioterapia a minha mée (...)
mas queria que me explicassem, o tipo de sintomas ou o
tipo de alteracdes que ela poderia ter, senti que o apoio
nesse sentido foi nulo. (..) As vezes ficava com a
sensacdo que podia ter ajudado mais, se tivesse tido

algum profissional que me explicasse o que devia fazer”.
(E1)

“Sendo uma antiga profissional de saude, as pessoas

entendiam que eu ndo precisava de ajuda, entdo nunca

tive qualquer tipo de apoio da equipa de saiide”. (E2)

“(...) Relativamente a equipa médica que acompanhou o

meu marido, nunca tive qualquer tipo de apoio”. (E3)

“(...) tenho ajuda do psicologo na Liga Portuguesa contra
0 cancro que me faz muito bem e gosto muito de andar

la”. (E4)

“(...) o meu médico de familia quando me viu, percebeu

gue eu nio estava bem, ajudou-me nesta fase”. (E7)

Informal

“Tinha o apoio e ajuda da minha irmd, do meu marido, e

o meu pai também me ajudava”. (E1)

“O meu grande apoio nesta foi um casal amigo vizinho

que nos acompanhou sempre”. (EZ)

“Tinha o apoio do meu filho e da minha nora e uma

sobrinha que é médica”. (E3)
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“O que me vale sdo os meus filhos, que me ajudam

muito . (E4)

“Tinha ajuda do meu pai, e dos familiares mais proximos
“(...)e tinha ajuda de uma prima que é enfermeira e fazia

0 tratamento das feridas da minha mae no pos-

radioterapia”. (ED)

“(...) tinha ajuda dos daqui de casa, do meu marido e do

meu filho”. (E6)

“(...) tinha ajuda das minhas sobrinhas e do meu irmdo” .

(E7)

Quadro 8: Apresentacgdo das unidades de registo para a categoria: Apoio aos cuidadores

O apoio aos Cls nesta fase das suas vidas é crucial. E de extrema importancia que se
sintam apoiados e que recebam a informacéo e formacédo necessaria para cuidarem dos
seus familiares. Tal ndo acontece na maioria dos Cls pertencentes a este estudo de
investigacdo, que ndo tiveram, nem tém qualquer tipo de apoio no que respeita a um
apoio formal. Na maioria, todos se sentem desapoiados por ndo terem as informacdes
essenciais, 0 que resulta numa pressdo a nivel emocional e psicoldgica, por acharem que

ndo desempenham o seu papel na integra.

Perante a opinido de alguns autores sobre o que sdo as necessidades dos cuidadores
informais, parece fundamental tomar consciéncia de que os sistemas formais de
cuidados devem adaptar-se e direcionar as suas intervencdes para 0s verdadeiros
problemas destes importantes dadores de cuidados, no @&mbito dos seus contextos e
vivéncias, para que o seu relevante papel possa ser desempenhado com sucesso e

satisfacéo.

Segundo Figueiredo (2007, p. 25), “o éxito de uma politica de desinstitucionalizagcdo
ndo reside somente na disponibilidade das familias para o cuidar, mas nos servicos de

apoio necessarios para realiza-la eficientemente (...), ha que perceber a importancia da
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articulacdo entre as respostas formais dos servicos de saude e de protecdo social e o

apoio informal ou familiar”.

N&o bastam politicas de cuidados, programas de apoio financeiro e técnico, planos de
acao, sensibilizagdo, informacao, sobretudo orientados para o “racional” (objectivo) do
cuidar. A importancia das redes de apoio sobressai no “emocional” (subjetivo) do
cuidar. Ambos os focos deverdo coexistir e interligar-se para que a acdo de cuidar seja
equilibrada para as pessoas envolvidas, o cuidador e a pessoa com doenga oncoldgica.

O papel do enfermeiro torna-se essencial a pessoa dependente e ao cuidador que
vivenciam um processo de transicdo, permitindo-lhes a seguranca e confianca

necessaria para ultrapassar as dificuldades que surgem.

A Enfermagem assume um papel de extrema importancia no acompanhamento do
doente com cancro, sobretudo como educador em saude inserido em contexto familiar.
O planeamento e readaptacdo sdo necessarios perante as diversas dinamicas familiares
existentes e os contextos. E importante ter nogdo que a educagio € um processo lento,
cujo retorno ndo é imediato, pois para além de um processo arduo, encontra-se ampliado

para a familia como um todo (Lage, 2005).

Lopes, citando Meleis e Transgenstein (1994) acrescenta que “ (...) Enfermagem consiste
na facilitacao dos processos de transi¢cdo, no sentido de se alcangar uma maior sensac¢éo de bem-estar ”.
(Lopes, 2006, p.93)

E preciso, pensar na qualidade de vida daqueles que sofrem com a propria doenca, mas
ndo menos importante serd estudar as consequéncias que a tarefa de cuidar acarreta,

para que se consiga também cuidar dos cuidadores.

Em contrapartida, no que diz respeito a cuidadores informais, pode-se constatar através
das entrevistas que a maioria tem muito apoio a nivel familiar e de pessoas proximas,
facilitando muita das vezes as alteracbes no quotidiano que por ventura surgem no ato

de cuidar.

E no seio da familia que nascemos, crescemos e morremos, € nela que iniciamos o

processo de socializagdo, na interagdo com o0s outros, na vivéncia das emocdes e afetos.
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E também nela que procuramos 0 apoio que necessitamos para ultrapassar 0s momentos

de crise que véo surgindo ao longo das nossas vidas.

A familia como nicleo estruturante da sociedade, tem como funcéo proteger 0s seus
membros. Esta funcdo protetora estende-se as mais basicas necessidades do individuo e
intensifica-se com o agravamento dos perigos a sobrevivéncia da pessoa. Neste sentido,
os membros da familia sentem a necessidade e a responsabilidade de proteger os demais
em momentos de dificuldades e perigos, como seja na doenga.

A doenca exige uma readaptacdo muitas vezes problematica com repercussdes na

dindmica individual e familiar (Simdes, 2003).

Cerqueira (2005) acrescenta que as pessoas estdo unidas ndo sO por ligacGes de
consanguinidade, mas também afetivas. Estas defini¢cbes ainda sdo complementadas por
Santos (2005) que refere que ndo sdo apenas 0s lacos sentimentais, mas também a
proximidade geogréafica, a convivéncia numa residéncia e a utilizacdo das mesmas redes
de apoio. Figueiredo (2007) refere que os Cls realizam cuidados que excedem o que é

considerado habitual, ou seja, € uma assisténcia nas AVD’s.

A literatura ndo diferencia o agente que presta os cuidados de forma informal, ou seja o
Cl, e o prestador de cuidados informais. Na realidade ndo existem diferencas objetivas
que clarifiguem o conteido de um ou de outro, apenas se trata de uma alteracdo de
Iéxico, com a mesma correspondéncia semantica (Sequeira, 2010).

A familia tem sido a principal responsavel pela manutencdo da autonomia dos seus
membros, o que implica a prestacdo de cuidados em determinados contextos. Apds um
periodo em que a prestacdo de cuidados ficou quase em exclusivo sob a tutela das
instituicdes de salde, atualmente verifica-se a predominancia destes no domicilio, como
estratégia para a promocao da autonomia e da dignidade. Assim, a familia reassume o
papel de responsavel principal pela prestacdo de cuidados aos seus dependentes (Joel,
2002).
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A familia constitui o grupo primario basico de apoio e que tem o papel de maior
relevancia no cuidado a longo prazo, nomeadamente nas dependéncias associadas a uma

doenca cronica.

N&o podemos esquecer que a nocdo de familia engloba todos os grupos cujas relagdes
assentam na confianga, no apoio matuo e num destino comum. A familia deve ser vista
como um todo, em que o todo é mais do que a soma dos elementos que a constituem,
fazendo a familia parte integrante de outros macrossistemas, com 0s quais interage e se

relaciona (Lage, 2005).

Assim, o CI é frequentemente um membro da familia ou alguém muito préximo do
doente, que na generalidade das vezes fica responsavel de forma sistematica e por vezes

solitéria, sem ajuda direta de outros membros da familia (Lage, 2005).
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Categoria

Subcategoria

Unidades de Registo

A vida apés o luto /

cancro

Estratégias de

Coping

“(...) apbs a sua morte comecei a encarar a vida de
uma maneira diferente, a forca dentro de mim tinha

mudado, conheci algumas terapias de relaxamento”.

(E1)

(...) um ano depois do seu falecimento decidi fazer uma

viagem sozinha, senti que tinha de o fazer, (...)

Reconstrui a minha vida e hoje sou muito feliz”. (E2)

“(...) nunca tive esperanca na cura, e talvez tenha sido
bom assim, porque fiz o luto ao longo dos catorze meses

da doenca”. (E3)

“O que me ajuda a distrair é ir para a piscina duas

vezes por semana, sinto-me livre nessas horas”. (E4)

“(...) a minha ideologia de vida mudou muito desde que

isto aconteceu & minha mae, apesar do que nos acontece

devemos ter sempre um pensamento positivo”. (E5)

“Sempre tive muita esperanc¢a na cura, achei sempre que

ele nunca me ia deixar”. (ET)

Quadro 9: Apresentagdo das unidades de registo para a categoria: A vida apés o luto / cancro

Cada um dos Cls passa por vivéncias tao diferentes e tdo iguais, mas, o certo € que, em

todos os casos, apos a perda do seu familiar ou o facto de terem vivenciado a

experiéncia de um familiar com cancro ter conseguido ultrapassar essa fase menos boa,

cada CI adquiriu/adquire estratégias de coping de acordo com cada uma das suas

vivéncias.

A morte é um processo natural e inevitavel. Aceita-la € a pedra basilar que deve orientar

0s cuidados prestados pelos profissionais de saude na orientacdo dos cuidadores

familiares. Com efeito, o processo de cuidar de um ente querido na fase terminal é um
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fator que provoca stress e que causa um forte impacto na salde do cuidador e do

paciente.

De acordo com Parkes (1986), o luto é a maior crise que algumas pessoas terdo de
enfrentar, muito embora, seja um processo transitorio; ao fazer o processo de luto,
simultaneamente, faz-se a adaptacéo ao que representa para a pessoa, essa perda na sua
vida. Ainda de acordo com Barbosa (2006), o processo de luto tem o seu inicio quando
acontecem as perdas associadas a doenca terminal, onde a perda se reporta a uma
situacdo de perda ou auséncia de pessoas, coisas ou representacfes mentais que péem
em marcha reagdes afectivas, cognitivas, comportamentais. Assim, o luto, tal como as
suas implicacGes, pode ser entendido como um continuo entre as reacfes pré e pos-
morte Grassi (2007).

Segundo Barbosa e Neto (2010) a dicotomia classica entre o investimento para a cura da
doenca e, a consciencializacdo de que ja ndao had cura possivel, estd ultrapassada.
Segundo o entendimento destes autores, hoje esta no¢do ndo é a mais ajustada as reais

necessidades dos doentes e das suas familias.

Apesar de toda a situacdo instalada, a esperanca € a Gltima que morre. Pereira e Dias
(2007) apontam para o facto de que os familiares, mesmo conhecendo o diagndstico,
esperam que as coisas ocorram de maneira distinta ao previsto. A esperanca €, na sua
esséncia, um sentimento positivo, que pode auxiliar na forma como o familiar cuidador

apoia o seu ente querido, tanto fisica como emocionalmente (Valduga & Hoch, 2012).

De acordo com o estudo realizado por Casmarrinha (2008) os mecanismos de defesa,
chamados de coping sdo a primeira medida para lidar com o sofrimento causado pela
doenca. Trata-se da elaboracdo de um conjunto de estratégias necessarias para lidar com
a doenga, que estdo dependentes da interacdo dos varios tipos de adaptacdo familiar a
doenca. Os mecanismos de coping na maioria das vezes ndo atuam diretamente sobre o
problema, tentam no entanto, resolvé-lo mitigando situacdes problematicas. Assim
perante uma doenca terminal, em que ndo ha mais nada que possa ser feito para alterar
as consequéncias, o que resta aos cuidadores é proporcionar cuidados de conforto, nesse
momento de fim de vida, (Valduga & Hoch, 2012).
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Aceitar a realidade da perda, processar a dor da perda, adaptar a vida sem a pessoa que
faleceu (ajustamentos externos, internos e espirituais), encontrando um vinculo que
perdure no tempo com o ente querido, € um trabalho que deve ser efetuado, dando inicio
de uma nova vida. Os ajustamentos externos estdo relacionados com o0s papéis
desempenhados pela pessoa falecida, os ajustamentos internos ao sentido de self e os
ajustamentos espirituais com o sentido que se faz do mundo, como sejam os valores e
crengas (Worden, 2009). A dor da perda ndo é sentida apenas perante a perda da vida,
mas também e, muito especialmente, pelo acumular de perdas de funcionamento e
autonomia, esperanca e sonhos, bem como de um futuro em conjunto. O conhecimento
da experiéncia subjetiva do luto antecipatério em pacientes terminais e dos seus
familiares pode também contribuir para o desenvolvimento de intervencdes

psicoterapéuticas (Cheng et al., 2010).

3.2 — Discussao dos resultados

Quando se inicia um estudo de investigacdo o objetivo principal é aprofundar
conhecimentos sobre uma determinada tematica e que contributos poderdo apresentar

com a finalidade de melhorar os mesmos.

Desta forma, este elemento do presente trabalho permitiu assim, refletir sobre os
resultados evidenciados nas entrevistas realizadas e explanadas no capitulo anterior,
dando objecdo as questdes de investigacdo e procurando relacionar os resultados obtidos
com a fundamentacdo tedrica apresentada ao longo do trabalho.

A discussao de resultados é segundo Fortin (2009) apreciar e interpretar 0s mesmos, ou

seja, “(...) o investigador examina os principais resultados de investigagdo ligando-0s ao problema, as

questBes (...) o investigador indica os erros de amostragem, 0s constrangimentos experimentados na

aplicacdo do desenho ou as dificuldades encontradas (...)".

Assim sendo, neste estudo foi nosso objetivo analisar as vivéncias dos Cls e de que
forma, estas influenciaram ou influenciam e também o que mudou nas suas vidas, apos

o diagnostico do seu familiar ter cancro.
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De acordo com os resultados encontrados nesta investigacdo, podemos afirmar que na
sua maioria os Cls ndo estdo devidamente preparadas para lidar e cuidar de uma pessoa
portadora de cancro. Independentemente de o seu familiar ser dependente ou
independente a sobrecarga quer fisica quer emocional é muito grande como ¢é visivel

constatar nesta investigacao.

Das vivéncias experimentadas por estes cuidadores, as que mais ressaltam sdo sem
duvida alguma a sobrecarga e o sofrimento que surge nesta fase, estando no topo das
vivéncias. Para alguns, embora sintam dor por terem perdido os seus familiares, foi de
certa forma um alivio quando estes os deixaram, porque segundo eles, “o sofrimento
tinha chegado ao fim”. Outros, tentam encontrar estratégias de aceitacdo para a situacdo
em si.

Sentem também, medo por ndo saberem como lidar com o acontecimento e o facto de os
mesmos ndo terem as devidas informacGes de intervencdo no que concerne a prestacao
de cuidados.

Uma outra vivéncia tdo ou mais importante quanto as outras é o facto de estes
cuidadores mudarem as suas vidas em fungédo dos seus entes queridos, mudando as suas
rotinas diarias e vivendo num “mundo” a parte, isolando-se da familia, dos amigos e
passam a viver em funcdo do seu familiar, advindo assim, em isolamento social e a

alteracdes a nivel psicoldgico.

Conforme Deeken, Taylor, Patricia, Yabroff e Ingham (2003) existem trés categorias de
necessidades relacionadas ao cuidador informal: carga do cuidador, necessidades e
qualidade de vida. A sobrecarga é definida como objetiva, pois corresponde as
exigéncias no papel de cuidar, e a subjetiva, quando se relaciona com a sensagédo
provocada pelo ato de cuidar. A combinacgdo das duas categorias tem efeitos a nivel de

qualidade de vida do cuidador.

Cada cuidador, assume uma atitude diferente, perante os acontecimentos de vida, cada
um deles, toma liberdade dos seus atos e age em conformidade com o seu
subconsciente. Cada um adquire a melhor estratégia para conseguir lidar com as

situacGes consoante estas vai emergindo.
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Eles encaram o papel de prestador de cuidados com afinco e dedicagéo, ndo permitindo

que haja falhas, e por isso, fazem tudo o que podem.

Desta forma, é possivel denotar, pelas entrevistas, que o facto de os cuidadores nao
serem devidamente informados e auxiliados pelas equipas de salde nomeadamente
cuidadores formais, condiciona o seu “trabalho” no ato de cuidar, sendo que, esta

condicionante se mostrou ser negativa na satisfagdo dos cuidadores.

O conhecimento dos Vvérios fatores intervenientes permitira uma abordagem pré-ativa da
problematica favorecendo um campo de intervengbes preventivas e de cuidados
individualizados, e os resultados encontrados alertam para a necessidade de planear
estratégias de suporte com vista a promover o bem-estar do cuidador. Assim sendo é
necessario investir na assisténcia aos cuidadores, identificando e conhecendo as
situacOes para poder intervir de forma sustentada, com vista a prevencéo de situacdes de
sobrecarga (Brito, 2002).

Os resultados encontrados podem contribuir para alicercar de forma estruturada o papel
do enfermeiro no que concerne as dificuldades sentidas pelos Cls no ato de cuidar,
deparando-se para a necessidade de desenvolver estratégias de prevencao da sobrecarga

dos Cls, bem como, uma formacéo adequada atendendo as necessidades de cada um.

Desta forma, considera-se ser necessario a implementacdo/manutencdo de Politicas de
Saude que permitam reforcar as respostas aos Cls do doente com cancro. Os Cls
necessitam de apoios comunitarios, praticos e técnicos, de informacgdo e orientacdo
sobre o estado de saude do doente, de esclarecer davidas, promover a escuta ativa e

incentivar o CI no autocuidado e disponibilizacdo de tempo para si.

E fundamental a monitorizag&o do nivel de sobrecarga, a identificacdo de cuidadores em

situacéo de risco e a orientacdo do cuidador no desempenho das suas fungdes.

A realizacdo deste trabalho permitiu confirmar que os Cls de doentes com patologia
oncoldgica sofrem repercussdes importantes na sua vida durante o processo de cuidar,

repercussoes essas, que se manifestam em sobrecarga, em alteragdes emocionais e
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mentais e nas limitacbes da vida social, e podem comprometer o bem-estar destes

individuos e do doente.

Um doente com doenca paliativa afeta toda a familia, de fato as suas exigéncias e a sua
gestdo afetam todos os membros, principalmente os que coabitam e que cuidam do
doente (Melo, 2005).

Em suma, é fundamental a consciencializacdo dos Enfermeiros acerca das repercussoes
do processo de cuidar sobre o Cl, assim como, do papel destes cuidadores, sendo por
ISSO urgente intervir, para que dessa forma, permita aliviar um pouco mais da
sobrecarga exercida aos cuidadores que ficam sujeitos a esta repentina alteracdo nas

suas vidas.
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1. Conclusao

Chegando ao epilogo da presente investigacdo, sdo apresentadas algumas reflexdes
finais acerca da mesma, no que as questdes de investigacdo, objectivos propostos e

resultados obtidos, diz respeito.

Desta forma, a concretizacdo deste projeto de graduacdo, permitiu adquirir um maior
conhecimento sobre as vivéncias dos cuidadores informais perante uma pessoa com

doenca oncoldgica e as dificuldades que sentem.

Para determinar quais as vivéncias dos Cls, foram recolhidos dados através de
entrevistas que permitiram identificar todas as vivéncias e sentimentos nesta fase das

suas vidas, determinando os niveis de sobrecarga da amostra.

Pode concluir-se que os Cls sdo uma populacdo predominantemente feminina, com
faixa etaria que vai desde os 27 anos aos 70, sendo que a grande maioria € pensionista,

excetuando dois elementos da amostra que tém ensino superior.

Para este efeito, foi realizada uma pesquisa bibliogréafica da literatura, tanto de estudos
nacionais como internacionais, de modo a possibilitar uma visdo mais abrangente e rica
sobre 0 tema em estudo, uma vez que estdo presentes diferentes paises, culturas e
espagos temporais, 0 que por conseguinte leva a um maior discernimento acerca das

vivéncias do cuidador informal.

E de salientar que as conclus@es a tirar deste estudo, foram de grande interesse para o
investigador, onde estas mostraram que os Cls ndo estdo bem preparados, e que sentem
uma grande sobrecarga quer fisica como emocional. O estudo revelou também que o0s
mesmos demonstraram medo no sentido de ndo saberem como atuar em determinadas

situacOes, ficando receosos sobre a prestacdo dos seus cuidados.

Posto isto, torna-se assim de grande importancia, uma intervencdo por parte dos
profissionais de saude junto destes Cls, de forma a proporcionar as condigdes que

ajudem estes a ultrapassar as principais dificuldades diarias.
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O investigador € da opinido, que a criacdo de um servico de apoio aos cuidadores
informais, independentemente da idade, onde os enfermeiros tenham responsabilidades
de articulacdo de cuidados, possa vir a melhorar o desempenho do cuidador,

contribuindo para a existéncia cada vez menor de niveis de sobrecarga.

No que aos objectivos tracados no inicio deste estudo diz respeito, estes foram
atingidos, uma vez que através da pluralidade dos estudos encontrados, foi possivel
encontrar as respostas para as questdes de investigacdo, também delineadas no inicio

deste projeto.

Por se tratar da primeira experiéncia no que a realizacdo de um projeto de investigacao
concerne, foram sentidas algumas dificuldades e incertezas, mas com empenho,
interesse e apoio, estas foram sendo colmatadas e foi possivel no final, perceber o
contributo que a execucdo deste estudo trouxe a nivel de aprendizagem e

conhecimentos.

Com a concluséo deste projeto de investigacéo, fica um sentimento de enriquecimento
pessoal e intelectual, bem como a satisfagdo de alcancar um objectivo, esperando que no
futuro este trabalho possa ser util a quem possa vir a desenvolver um trabalho cientifico

no que diz respeito a esta tematica.
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VI — Anexos
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Anexo | — Guiao orientador da entrevista
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Parte |: Caracteristicas Socioprofissionais

Sexo: Feminino |:| Masculino |:|

Idade anos

Situagéo Laboral:

Grau de parentesco com a pessoa cuidada:

Tipo de doenca:

Quanto tempo o familiar esteve/esta doente:
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Parte I1: Entrevista Semiestruturada

[

. E/Era o Unico cuidador ou tem/teve ajuda para cuidar da pessoa?

N

. Quanto tempo cuida/cuidou do seu familiar?

w

. Que tipo de cuidados presta/prestou? Descrever bem

4. Quais as ajudas que tem/teve no seu dia a dia para cuidar do seu familiar?

o1

. Quais as maiores dificuldades que enfrenta/enfrentou?

6. Quais as mudancas operadas na sua vida ou na vida da familia desde que

cuida/cuidou da pessoa?

7. Quais 0s sentimentos e emog¢des que o cuidar da pessoa com doenca oncologica
suscitam? Tristeza; pena; medo de perda; angustia pelo sofrimento; esperanca na

cura?

8. Quais as estratégias utilizadas para superar a perda?

93



