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RESUMO

Cuidar do doente em fase terminal e presenciar todo o processo de fim de vida, exige ao
familiar cuidador, enfrentar situacdes complexas que nem sempre estd preparado. Neste
sentido, a Equipa Cuidados Continuados Integrados (ECCI) terd que nas suas intervencdes
focar o doente terminal e cuidador como unidade de cuidados. Tendo como finalidade poder
contribuir para melhorar as praticas da ECCI e dar visibilidade ao seu papel, colocamos a
guestdo de investigacdo Qual a percecdo do familiar cuidador do doente terminal, do
papel da equipa de cuidados continuados integrados, com o Objetivo Geral: Conhecer a
percecdo do familiar cuidador do doente terminal relativo a intervencdo da Equipa de
Cuidados Continuados Integrados.

Metodologia: Estudo qualitativo — exploratério, descritivo na perspetiva da fenomenologia;
recolha de dados efetuada: entrevista semiestruturada. Participantes: 8 familiares cuidadores
de doentes terminais que deram entrada na ECCI entre 2011 e 2012, tendo falecido até junho
desse ano. Efetuada analise de conteudo de Bardin. A opgéo deste paradigma residiu na
necessidade de compreender toda a complexidade que norteia a tomada de decisdo da ECCI.
O estudo respeitou os principios ético-morais.

Resultados: Os achados revelam que os familiares cuidadores apresentam varios motivos
para cuidar do doente terminal: respeito pela preferéncia do doente terminal, dificuldades
socioecondmicas, assegurar o conforto do doente, obrigacao familiar e admiracao pelo doente
terminal. Ao assumirem os cuidados ao doente terminal sofrem mudangas significativas nos
seus percursos de vida e apresentam uma variabilidade de sentimentos. Desconhecem ainda,
o papel da ECCI, mas contam com o seu apoio. Referem como maiores dificuldades, assistir
no processo de morrer. Durante o acompanhamento da ECCI percecionam como
fundamental: o apoio recebido, a comunicagéo estabelecida e o trabalho em equipa. O papel
dos enfermeiros da equipa € reconhecido a nivel da educagdo para a saude, no
acompanhamento de proximidade e apoio psicolégico. Consideram de uma maneira geral,
suficientes os recursos da comunidade, mas sugerem acompanhamento da ECCI durante a
noite, Unidades de Cuidados Paliativos no distrito de Viana Castelo, ajudas de terceira
pessoa nos cuidados domiciliarios, equipa multidisciplinar nos centros de dia e apoio da
comunidade local.

Conclus6es: O doente terminal exige a quem cuida cuidados complexos. Assim, é dever dos
profissionais de saude contribuir para a garantia da qualidade de vida e dum fim de vida
condigno. Os cuidados paliativos inserem-se com a Unica resposta possivel de um tratamento
humano e real esperados pelos doentes e suas familias.

Palavras-chave: Familiar cuidador; Doente terminal; ECCI; Cuidados de enfermagem



ABSTRACT

Caring for a terminal ill patient and being present during the final life process, requires that
the family caregiver deals with complex situations that he is not always prepared for.
Therefore, Integrated Continuous Care Teams (ICCT) needs to in their interventions focus
on the terminal ill patient and family caregiver as a unity. Ultimately contributing in order for
ICCT to be able to improve their health practice and gain visibility, we decided on the
research question What is the terminal patient’s family caregiver’s perception of the
role of the Integrated Continuous Care Team and thereby the Main Goal being:
Understanding the terminal patient’s family caregiver's perception related to the Integrated
Continuous Care team intervention.

Methods: qualitative study - exploratory and descriptive in a phenomenology
perspective; data collecting: interviews. Participants: 8 family caregivers of terminal
patients which were admitted to ICCT between 2011 and 2012 and died before June of the
same year. Content analysis was performed according to Bardin. The option of this
paradigm resulted from the necessity to understand all the complexity that guided the
decision making process of the ICCT. This study respected ethical and moral principles.
Results: the findings revealed that the family caregivers presented various motives for
caring for the terminal patient: respect for the terminal patient’s preferences, social-
economical difficulties, reassuring patient’s comfort, family obligation and admiration for the
terminal patient. By assuming the care for the terminal patient they suffer significant life
changes and presented a variety of feelings. Unaware of the role of the role of the ICCT
they however relied on their support. Assisting in the dying process was referred to as their
greatest difficulty. While accompanied by the ICCT they perceived as fundamental: the
support received, the established communication and the team work. The nursing team’s
role is recognized at a health educational level, in the proximity of care provided and during
psychological support given. Generally they consider the community’s resources as
sufficient, however suggest: that the ICCT provide care during the night, that there be
palliative care units in the Viana do Castelo district, home care help from a third person,
multidisciplinary care team in the daycare centers and local community support.
Conclusions: the terminal patient requires complex care from the caregiver as well as
contributes from the health care professionals that guarantee quality of life and a dignified
end of life. Palliative care remains the only possible answer in providing the human
treatment the terminal patient and their families expect.

Keywords: Familiar Caregiver, Terminal Patient, ICCT, Nursing Care
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INTRODUCAO

A morte é uma condigao “Sine Qua Non” a todos os seres vivos, que encerra a vida.
Fazendo parte da existéncia humana, tem sido interditada e adiada ao longo dos tempos
pelo avanco da medicina e das novas tecnologias. Embora, comparativamente com o
nascimento, seja um fendmeno unico e individual, é o “reverso da medalha”, uma vez que é
observada como um acontecimento inquietante, desconhecido e nos recorda a finitude da
vida (Pacheco, 2002).

Perante a inevitabilidade da morte, é no processo de morrer que podemos intervir de
forma a acompanhar e aliviar o sofrimento daqueles que estdo préximo do fim de vida,
assim como, das suas familias. Neste sentido, parafraseando Deodato (2006, p. 12) “a
morte digna é tida como aquela que ocorre sem sofrimento, ou pelo menos, com o menor
sofrimento possivel”.

Que filosofia de cuidados no final de vida a defender? Os cuidados paliativos
inscrevem-se como “Unica alternativa de um tratamento humano e real esperado pelos
doentes em sofrimento e suas familias” (Cerqueira, 2005 p. 28).

E neste sentido, que nos Gltimos anos, devido & incidéncia de doencas de evolu¢io
progressiva e terminal, em Portugal, se tem vindo a assistir a uma crescente preocupacao
por uma filosofia que defenda o valor da pessoa humana como um ser integral. Com o
surgimento nas escolas de formagdo especializada em cuidados paliativos, a
implementacdo em 2006 da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)
assegurada e regulada pela UMCCI (Unidade de Missdo dos Cuidados Continuados
Integrados), e mais recentemente com a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos - a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos (2012), sensibiliza os profissionais de salde para o
“abandono” do modelo biomédico” e para adogcdo de um modelo que se oriente para a
pessoa. Embora ainda sejam insuficientes em Portugal, as respostas assentes numa
filosofia de cuidados paliativos, ja existe legislacdo que cria: Equipas Comunitarias de
Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), Equipas intra-hospitalares de Suporte em
Cuidados paliativos (EIHSCP) e Unidades de Cuidados Paliativos, equipas estas que
transitaram automaticamente da RNCCI para a RNCP (Rede Nacional de Cuidados
Paliativos) desde a aprovacao da referida lei.

E especialmente no enfoque nos cuidados domiciliarios que se comeca a assistir, a
um “regresso a casa’, onde o processo de morrer passa a ser “transferido” do hospital para
o local natural de vida do doente e familia. Até ao momento atual, e na perspetiva de
garantir a continuidade e a qualidade de cuidados, existem equipas que tentam dar resposta

com acles paliativas e mesmo com cuidados paliativos se possuirem profissionais com
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formacéo especifica nesta area - a Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) com
ou sem suporte e consultadoria pelas ECSCP ou EIHSCP.

Apesar deste “regresso a casa”, os cuidadores podem vivenciar momentos de
grande perturbacdo face a sentimentos de impoténcia e aceitacdo do declinio do doente,
coexistindo a dificuldade de compreender os seus desejos e necessidades. E ainda, perante
o estado continuo de deterioragdo do doente, acresce o “peso” da dependéncia das
atividades de vida diaria (Cerqueira, 2005).

A par desta realidade, e até ao momento atual, algumas ECCI, e em especial os
enfermeiros, tém tido um papel fundamental de intervencéo junto dos doentes terminais e
suas familias. Nao estando direcionadas apenas para a especificidade de cuidar o doente
em fase terminal, como sucede com as equipas de cuidados paliativos, torna-se necessario
gue os seus profissionais tenham formagdo nesta area. Acresce-se ainda o facto de que
existem ECCI, sem suporte e consultadoria neste dominio.

O facto de a investigadora assumir um papel participativo junto dos doentes
paliativos e em especial o doente em estado terminal e sua familia numa ECCI,
sensibilizaram-na para a necessidade de intervir nesta area de investigacdo, no sentido de
ajudar os profissionais das ECCI a refletirem as suas praticas, de forma a melhora-las.

Pela quase inexisténcia de estudos relacionados com a intervencdo das ECCI na
prestacdo de cuidados ao doente com doenca terminal e familia, e em especial o papel do
enfermeiro da equipa multidisciplinar, consideramos pertinente realizar um estudo sobre a
andlise da percecdo da pessoa proxima do doente terminal - o familiar cuidador - face ao
papel da Equipa de Cuidados Continuados Integrados.

Tal como refere Neto (2006, p. 53) “nos doentes terminais torna-se fundamental ter
como objetivos terapéuticos a promocgao do conforto do paciente e sua familia” e para se
alcancar esse estado, devemos ter a percecao que as suas necessidades sdo satisfeitas.

A partir destas razdes, e apds revisao bibliografica, surgiu a questéo central do estudo:
“Qual a percegao do familiar cuidador do doente terminal, do papel de uma equipa de
cuidados continuados integrados?”, com o objetivo de Conhecer a percecdo do familiar
cuidador do doente terminal relativo a intervencdo da Equipa de Cuidados Continuados
Integrados, tendo como finalidade contribuir para melhorar as praticas da ECCI e dar
visibilidade ao seu papel no cuidar o doente em fase terminal e familia. Considerou-se

assim, importante realizar um estudo sobre a andlise da percecdo do familiar cuidador do

BN

doente em fase terminal face a intervencdo de uma ECCI. Para isso, colocamos como

guestbes orientadoras: Que sentimentos e emocdes, experiencia o familiar cuidador durante

o processo de morrer, estando subjacente o acompanhamento da ECCI? Que motivo leva o
familiar cuidador a cuidar o seu doente em fase terminal de vida no domicilio? Qual a

percecdo do familiar cuidador do doente terminal relativo as intervengbes da ECCI no
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superar as suas necessidades e dificuldades? Face as questdes apresentadas, formularam-

se 0s seguintes objetivos especificos:

¢ Identificar os sentimentos e emogdes experienciados pelo familiar cuidador durante o

processo de morrer, estando subjacente o acompanhamento da ECCI

e Identificar os motivos que leva o familiar cuidador, a cuidar do doente terminal no
domicilio;
e Analisar a percecdao do familiar cuidador do doente terminal relativamente as

intervencBes da ECCI de forma a superar as suas necessidades e dificuldades.

Interessa referir que este estudo se reporta a uma ECCI do Alto Minho, constituida
por dois elementos com formacdo poOs graduada de nivel 3 em cuidado paliativos
designadamente, um médico e um enfermeiro e em situa¢des pontuais, usufrui de um outro
enfermeiro (ndo pertencente a ECClI mas da mesma UCC - Unidade de Cuidados
Continuados Integrados), com o mesmo tipo de formag&o - como colaborador. Nesta equipa
fazem parte, mais trés enfermeiros, uma psicologa, uma fisioterapeuta, uma assistente
social e uma nutricionista. No momento atual, a ECCI em questdo, ainda ndo usufrui de
apoio/consultoria de equipa comunitaria ou intra-hospitalar em cuidados paliativos, pela
inexisténcia destas equipas no Alto-Minho.

Optamos por um estudo com base no paradigma qualitativo, de cariz exploratorio,
descritivo, com aproximacédo a fenomenologia.

Esta dissertacdo é constituida essencialmente, em trés capitulos: No capitulo 1
apresentamos o0 marco teorico referente aos conceitos centrais do estudo. No capitulo 2
apresentamos o estudo empirico, onde abordamos a probleméatica do estudo, as opcdes
metodoldgicas: o tipo de estudo, o contexto do estudo, a populacao alvo, o instrumento de
colheita de dados, as consideracfes éticas e a apresentacdo da analise dos dados. No
ultimo capitulo faz-se a discussdo dos resultados, conclusdes, limitagdes e implicacdes do

estudo.
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CAPITULO 1

O DOENTE TERMINAL E O FAMILIAR CUIDADOR NA EQUIPA DE CUIDADOS
CONTINUADOS INTEGRADOS
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1. A FAMILIA DO DOENTE TERMINAL

“Alguém ligou aquelas vidas com um no,
e a vida de um, é a vida dos outros
(...) e ador de um, é a dor dos outros”.

Paulo Geraldo

A familia é considerada a unidade béasica da sociedade e a instituicAo mais antiga,
desde o surgimento do Homem, pois tal como afirma Martins, (2002, p.113) “(...) € sem
duvida, a primeira unidade social onde o individuo se insere e a primeira instituicdo que
contribui para o seu desenvolvimento e socializacdo, bem como, para a formacédo da sua
personalidade”. Acerca de este ultimo aspeto, 0 mesmo autor alude a transmissdo dos
valores éticos, culturais, sociais e civicos.

Sob o ponto de vista sistémico, a familia pode ser observada “ (...) como um todo, uma
globalidade que s6 nessa perspetiva holistica pode ser corretamente compreendida”
(Relvas, 2006, p.10). Desta forma, Sampaio & Gameiro (citados por Moreira, 2006, p. 22)
refere familia como “ (...) um sistema aberto, um conjunto de relacdes em continua relacao
com o exterior, mantendo o seu equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento,
percorrido através de estadios de evolugao diversificados”. Neste contexto, quando um dos
seus membros adoece, a familia € observada como um sistema aberto que interage com o
sistema de prestacdo de cuidados de salde (Sorensen & Luckman citados por Moreira,
2006).

A luz do conceito atual, o termo familia (Sampaio e Gameiro cit. por Cerqueira,
2005, p.32) designa:
“(...) um conjunto de elementos emocionalmente ligados, compreendendo pelo menos trés
geracdes, mas ndo s@, de certo modo consideramos que fazem parte da familia elementos
ndo so ligados por tragos bioldgicos, mas que séo significativos no contexto relacional do
individuo”.

Também, nesta linha de pensamento, a recente Lei de Bases dos Cuidados Paliativos
(2012) considera familia “pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou (...) em casos de
pessoas sem capacidade de deciséo, pelo seu representante legal, com quem o doente tem
uma relacdo proxima, podendo ter ou nao lagos de parentesco”. Assim, consideramos
familia, as pessoas significativas para o doente e que ao mesmo tempo, sao importante rede
de apoio.

A familia ao cuidar o doente terminal sofre influéncias a nivel da sua estrutura, bem

como, da sua funcdo que de seguida abordaremos.
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1.1 FAMILIA: ESTRUTURA E FUNCOES

A familia, conhecida como a instituicdo social mais antiga, sofreu varias formas
evolutivas ao longo dos séculos, tendo vindo a alterar-se, quer na sua constituicdo, quer na
sua estrutura (Varela, citado por Moreira, 2006):

- A Familia Patriarcal (Romana) — era formada por todas as pessoas se encontravam
perante a autoridade de um mesmo chefe, fazendo parte, todos os descendentes,
esposa, noras e escravos. Havia apenas uma familia, a paterna, de tipo patriarcal
com carater individualista, constituindo um organismo politico.

- A Familia Comunitaria (Medieval) — o vinculo sagrado do casamento e os lacos
biol6gicos da procriagdo ligavam as pessoas entre si. Os descendentes passavam a
pertencer as duas familias, a paterna e a materna.

- A Familia Nuclear (Sociedade Industrial Contemporanea) — a Revolugédo Francesa,
termina com o carater sacramental do casamento, surgindo o principio do casamento
civil (desencadeada pela reforma protestante), edificando-se uma nova familia.
Também a revolugdo industrial altera profundamente o modelo anterior, com o
desencadeamento dos movimentos migratérios das populacdes dos meios rurais
para os meios urbanos, estreitando os circulos familiares, circunscrevendo-se ao
marido, mulher e filhos solteiros.

Nesta perspetiva, desde o tempo da sociedade romana, até aos dias de hoje, houve
mudancas profundas da constituicdo da sociedade familiar, nomeadamente desde a familia
patriarcal até a familia nuclear da sociedade industrial contemporéanea. Mas, no contexto da
atualidade, Bernardini-Zambrini (2012, p.529) refere que, “as facetas que modelam e
modelaram as familias do século XXI, incluem entre outras, o aumento dos divorcios (...),
casais sem filhos e formacéao de casais do mesmo sexo”.

Estando perante a formacdo de novos perfis familiares, Canico et al. (2010) propdem
para uma nova classificacdo da estrutura e dindmica familiar, dentro da prética clinica, que

permite melhorar a qualidade assistencial dos utentes (Quadro 1).

Quadro 1 — Tipos de familia — Estrutura e dindmica global
Tipo Carateristicas

Familia diade nuclear Relacgédo conjugal de duas pessoas sem filhos comuns ou de relagbes anteriores

Existéncia de uma pessoa gravidade na familia independentemente da estrutura onde
estéa inserida

Familia nuclear ou simples Compreende o casal e os filhos deste

Familia alargada ou Estende-se para além da unidade pais e filhos, formada por ascendentes, descendentes e
extensa ou colaterais por lagos de consanguinidade ou ndo

Familia com prole extensa  Independentemente da restante estrutura familiar inclui criangas e jovens com diferentes
ou numerosa idades

Familia gravida
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Familia reconstruida,
combinada ou
recombinada
Familia homossexual
Familia monoparental

Familia danca a dois

Familia unitaria

Nova unido conjugal com ou sem filhos

Unido conjugal de duas do mesmo sexo, com ou sem restante estrutura familiar

Um progenitor que habita com o(s) seu(s) descendente(s)

Familiares com lagos de consanguinidade ou néo, sem relagdo conjugal ou parental (Tia e
sobrinha, avd e neto...)

Pessoa que vive sozinha, sem coabitante.

Pessoas que vivem na mesma habitacdo sem lagos familiares ou conjugais, com ou sem
objetivos comuns (amigos, estudantes, emigrantes...)

Composta por homens e/ou mulheres, com descendéncia ou ndo que coabitam ha mesma
casa.

Inclusdo temporaria de elemento exterior a familia (idoso, crianga, amigo...)

Adogédo de uma ou mais criangas sem lagos de consanguinidade, com ou sem coabitagao
de filhos biolégicos

Familia conjugal consanguinea independentemente da restante estrutura

Um dos elementos da familia é dependente dos cuidados dos outros (acamado,
deficiéncia mental/motora...)

Desaparecimento de um dos membros da familia (morte, desaparecimento, rapto...) em
que esse elemento continua “presente” na dindmica familiar, dificultando a reorganizagéo
Elemento da familia que se ausenta por longos periodos de tempo (emigrantes de longa
duragao, militares em misséo...)

Familia de coabitacéo

Familia comunitaria
Familia hospedeira
Familia adotiva
Familia consanguinea

Familia com dependente

Familia com fantasma

Familia acordeéo
Familia flutuante O progenitor muda frequentemente de parceiro ou mudanca frequente de habitacéo
Um dos elementos tem problemas crénicos de comportamento por doenga ou habito de
risco (esquizofrenia, alcoolismo, toxicodependéncia...)

O membro identificado integra duas ou mais familias, constituindo agregados diferentes,
eventualmente com descendentes em ambos

Familia descontrolada

Familia multipla

Fonte: Canico, H., Bairrada, P., Rodriguez, E. & Carvalho, A. (2010).

Esta nova classificacdo permite perceber a estrutura e dindmica familiar do doente
antes e ap6s o seu adoecimento. Por exemplo, diante do estado de doenca, o doente
terminal em casa, inscreve-se no contexto de “Familia com Dependente”, mas apds seu o
desaparecimento, a sua “presenga” podera manter-se algum periodo de tempo na familia,
designando-se assim por “Familia com Fantasma”.

A familia como unidade e na manutencédo da sua integridade, desempenha funcdes de
forma a responder as necessidades de cada elemento que a constitui e a propria sociedade
(Moreira, 2006). A esse respeito, Minuchin citado por Moreira (2006) indica que “as funcdes
da familia atendem a dois objetivos: um interno - a prote¢éo psicossocial dos seus membros
e outro externo — a acomodag&o a uma cultura e a transmisséo dessa cultura”.

De entre as varias funcdes da familia, as mais importantes sdo o apoio emocional, amor,
segurancga, aceitacdo, compreensdo, interesse (Sthanhope & Lancastre, 1999). A esse
respeito Moreira (2006) afirma que € frequente enfatizar o apoio emocional como uma das
vérias fungBes familiares, gerando este atributo a continuidade e manutencado das relagbes
familiares.

O comportamento individual perante a saude é afetado ndo s6 pelo contexto familiar

mas também pelo meio sécio cultural e econémico. E de realcar o papel da familia na
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protecdo da saude dos seus membros, na aquisi¢do de habitos de saude e estilos saudaveis

e também na responsabilidade de cuidar na doenca.

1.2 A FAMILIA PERANTE A DOENCA TERMINAL

A familia é o “lugar” para o restabelecimento do equilibrio dos seus membros, ajudando
a ultrapassar os momentos de crise durante o ciclo vital. Mas nem todos os momentos de
crise sdo faceis de ultrapassar quando um dos seus membros € confrontado com uma
doenca prolongada, irreversivel, sem perspetiva de cura.

Sendo a familia um sistema dindmico de interacdes, uma doenca grave num dos seus
membros, vai potenciar uma modificagdo nos outros membros, quer a nivel individual (em
cada um dos seus elementos), quer a nivel global, a familia na globalidade (Moreira, 2006).

Segundo Kubbler-Ross (2000), no plano individual, cada membro da familia
experiencia de forma similar, as mesmas fases de adaptacdo a doenca do doente terminal
(negacéo, raiva, negociacao, depresséo e aceitagcdo), desenvolvidas mais a frente.

Coletivamente, quando a familia é confrontada com uma doenga, num dos seus
membros, esta é simultaneamente convertida em “doenca familiar’. Marques citado por
Cerqueira (2005) aborda quatro etapas da adaptacdo da familia a doenca: na primeira
etapa, a familia ao dar-se conta da realidade vai desenrolar um conjunto e respostas que
podem ser organizadas do seguinte modo: impacto, desorganizagdo funcional, procura de
uma explicagéo, presséo social, perturba¢cdes emocionais. Numa segunda etapa, processa-
se a reorganizacdo do papel familiar perante a dependéncia funcional do doente e a
prestacdo de cuidados que lhes s&o inerentes; Numa terceira etapa, a familia vivencia a
perda fisica do seu familiar, a instalacdo do processo de luto, e a influéncia neste, de
sentimentos de culpabilizacdo e capacidade limitada de lidar com o luto. E finalmente, numa
guarta etapa, depois da resolugdo do processo de luto, a readaptacdo da familia face a
situacdo e a expanséao da rede social.

E importante compreender e avaliar as necessidades da familia, de forma que possa
por sua vez, desempenhar a funcdo de cuidadora em relagdo ao doente. Estas
necessidades variam de forma continua, desde o inicio do diagnéstico até muito depois da
morte do doente.

Segundo Schaerer et al. citado por Moreira (2006), situa dois niveis de necessidades
dos familiares do doente terminal:

- Da necessidade de serem escutados e exprimirem as suas emocgdes. Se for
facultado esta disponibilidade pelos profissionais de saude, vai permitir a familia

adaptar-se melhor & doenca. E através da promocdo de uma comunicacdo adequada
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entre os elementos da familia que se favorece condi¢cdes de apoio emocional ao
doente.

- Da necessidade de informacdo sobre o estado clinico do doente, de apoio
psicologico, de informagcdo e formagdo da familia para os cuidados ao doente,
permitindo a familia ndo ser apenas mera expetadora, mas sim elemento ativo e
imprescindivel para o apoio integral do doente.

Acerca deste Ultimo aspeto, um estudo realizado por Smith et al. (2012) no Hospital
Universitario de North Tees no Reino Unido, mostrou como envolver os familiares nos
cuidados em fim de vida. O objetivo consistia em melhorar as préaticas assistenciais ao
doente em fim de vida e familia integrados no Protocolo de LCP (Liverpool Care Pathway). A
estratégia foi auscultar a “voz da familia” utilizando um questionario de Likert e questbes
abertas, acerca da “Percecao do controlo de sintomas e a qualidade dos cuidados ao doente
e a familia”. As questdes foram agrupadas em seis categorias: dor, nauseas, calma,
respiragdo, cuidados ao doente e cuidados a familia. Diariamente os familiares durante a
visita registavam o questionario. O corpo clinico examinava a “voz da familia” de cada
doente e resolvia todas as questdes levantadas por estes, em “tempo real’.

Tendo sido uma iniciativa piloto, num hospital, a “voz da familia” € uma ferramenta util
que envolve as familias nas decisdes dos cuidados ao doente, que eventualmente poderia
ser aplicado em contexto domiciliario, com a especificidade do cuidador e da equipa
multidisciplinar que o assiste.

1.3 O FAMILIAR CUIDADOR

‘A jornada do doente tornou-se agora a sua. Vocé vai
enfrentar alterag6es monumentais”.

Elise Needell Badcock

Embora na familia existam varias pessoas a prestar os cuidados ao doente, emerge
dentro desta, uma, que assume a maior parte destes cuidados e das decisdes — o familiar
cuidador a que os anglo-saxdnicos designam por Familiar caregiver — que pode ser o
conjuge, familiar direto ou pessoa ligada por lagos afetivos (Relvas, citado por Cerqueira,
2005).

Maria Elisa Domingues no seu livro “Amar de cuidar” (2012), fala na primeira pessoa

sobre o seu papel de filha cuidadora somos O que 0s especialistas chamam de
‘cuidadores primarios’, com uma responsabilidade e um relevo acrescidos (...)". O cuidador

primario pode ser definido como “(...) aquele que realiza mais de 50% dos cuidados
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informais, recebidos pela pessoa dependente, como: transporte, lides domésticas,
preparagao da comida, lavagens das roupas, cuidados pessoais, e ou de suporte financeiro”
(Martins, 2002, p.169), podendo eventualmente existirem outras pessoas envolvidas,
imprescindiveis no apoio ao cuidador principal, quer ajudando de forma continua, ou
esporadicamente na prestacéo de cuidados.
De acordo com Fratezi et al. (2011, p.3242), a selecdo do cuidador, depende de
variados aspetos como:
“Género, idade, fatores geracionais, grau de parentesco com o paciente, local de residéncia
do cuidador, situacéo financeira daquele que presta o cuidado, tempo de que o cuidador
dispoe, afetividade entre paciente e cuidador e personalidade daquele que cuida”.
Em Portugal, os cuidadores sdo maioritariamente mulheres, familiares do doente, que
se responsabilizam pelos cuidados, conforme expresso nos estudos de Cerqueira (2005),
Moreira (2006), Fernandes (2009).
Em relacdo ao perfil do cuidador Luxardo et al. (2009) identificaram quatro perfis de
cuidadores de doentes paliativos:
- Os que estdo satisfeitos com os cuidados que prestam aos seus familiares, tendo
por base uma rede de familiares e amigos envolvidos. Nesta perspetiva, Sanchez-
Rodriguez et al. (2011) apontam que os cuidadores em melhor estado de bem-estar
fisico e mental sdo aqueles que interagem com a familia no processo de decisdes
importantes que englobem o doente.
- Os cuidadores potencialmente vulneraveis, mas que aparentemente controlam a
situacao;
- Os gue se sentem oprimidos na tarefa de cuidadores e exprimem explicitamente as
suas dificuldades;

- Os que se isolam no seu papel, que preferem nao perturbar ou pedir ajuda.

e Necessidades e dificuldades do cuidador

Face a degradacédo do doente e a consequente dependéncia deste, o familiar cuidador

vive periodos de grande ansiedade, emergindo a necessidade da informacao, de escuta, e

de compreenséo (Cerqueira, 2005) aliada a educacéao, formacao e valorizacdo do seu papel
de prestador de cuidados. Nesta perspetiva, Guarda et al. (2006, p. 458) propdem que,

“Com uma informagéo adequada sobre o diagnostico e o prognéstico, o curso da doenga, os

efeitos da terapéutica e os cuidados a prestar, evita-se a ansiedade do (...) cuidador no

percurso de uma doenca que ndo pode controlar, [permitindo o envolvimento dos outros

membros da familia na funcéo de cuidar] e simultaneamente, promover o ajuste a situagéo e

uma melhor adaptagao a perda”.
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Num estudo realizado por Pinto (2009) acerca das necessidades do prestador de
cuidados, identificou: ansiedade elevada, muitas duvidas acerca dos cuidados a prestar e
desconhecimento acerca dos direitos e recursos oficiais disponiveis para o0 apoio aos
utentes. Daqui se concluiu, ser importante informar e formar o prestador de cuidados, bem
como organizar o plano de cuidados partilhado entre o cuidado formal e informal.

Na conclusdo de um outro estudo, realizado por Pascoinho (2011) acerca das
dificuldades e estratégias de coping no processo de cuidar pelos cuidadores informais de
idosos com doenga oncoldgica, os cuidadores percecionaram dificuldades no ambito do
processo de cuidados, evidenciando as que estdo relacionadas com exigéncias fisicas,
financeiras (pensBes de velhice baixas/baixos rendimentos dos cuidadores) e deficiente
apoio profissional na area social e da salude. Perante esta situacdo, € fundamental, que a

equipa de salude, desenvolva estratégias para atenuar as repercussdes negativas do cuidar.

e Repercussdes no familiar cuidador ao cuidar o doente terminal

Segundo Vala citado por Cerqueira (2005), cuidar em casa, depende de muitos fatores,
nomeadamente, do estado de saude fisico e psicolégico do cuidador, da sua situagéo
econdmica, da disponibilidade de apoio dos restantes membros da familia, da manutencéo
ou ndo de uma profisséo ativa, do tipo e grau de dependéncia do doente, entre outros.

Do cuidar em contexto domicilidrio, resultam consequéncias negativas como a
sobrecarga do cuidador. Castillo et al. (2008) revelam dois tipos de sobrecarga: a subjetiva e
a objetiva. Sendo a primeira definida, como “as atitudes e reagBes emocionais perante a
experiéncia do cuidar e [a segunda] como o grau de perturbacdo ou mudancas nos diversos
aspetos da esfera doméstica e da vida dos cuidadores”. A escala de Zarit mede na maioria
dos itens, a sobrecarga subjetiva do cuidador. Segundo Chung et al. (2008) citado por
Williams et al. (2011, p.3) a “sobrecarga do cuidador € o termo comumente usado para
descrever o lado negativo [das dimensfes] fisica, mental, emocional e social e as
consequéncias econdmicas da prestacdo de cuidados”.

Retomando William et al. (2011), na realizacdo de um estudo efetuado no Canada
sobre o0 papel do Compassionate Care Benefit (CCB) na prevencado da “sobrecarga do
cuidador” na perspetiva dos cuidadores, revelou que este programa social (voltado para os
cuidadores informais de doentes paliativos/fim de vida) ainda € muito limitado. Os
cuidadores verbalizaram que a experiéncia do cuidar durante o processo de morte foi
gratificante mas exaustivo. Também durante o periodo dos cuidados ao doente houve
repercussfes negativas na saude (ansiedade, depressdo, fadiga, insonia, problemas
musculo-esqueléticos) que se prolongaram apés a morte do doente. Muitos dos

participantes mencionaram a dificuldade em cobrir as despesas na medicagdo e nos
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equipamentos. Nesta perspetiva, h4 cada vez mais necessidade de se desenvolverem
estratégias de prevencao de sobrecarga do cuidador.

No sentido de desenvolver um modelo de melhorar as préaticas dos profissionais de
saude de cuidados de saude primarios no contexto aleméo, para o envolvimento e apoio aos
familiares cuidadores do doente em fim da vida, Hermann et al. (2012) elaboraram um
projeto, enquadrado num estudo exploratério, de abordagem qualitativa e quantitativa, cujos
participantes englobaram profissionais de salde dos Cuidados de Saude Primarios, doentes
e respetivos familiares cuidadores. Numa primeira fase, utilizaram um procedimento de
prética reflexiva, destinado as equipas e saude, de como estas lidavam com os familiares
cuidadores. Numa segunda fase, a aplicacdo de dois instrumentos: questionario sobre
gualidade de vida (Quality of Life Questionnaire Core 15 Palliative) e Escala de Sobrecarga
do Familiar Cuidador (Burden Scale for Family Caregivers). Este projeto em
desenvolvimento, permitird as equipas de salde desenvolver estratégias viaveis, aceitaveis
e bem-sucedidas para a implementagdo de melhores praticas para apoiar com sucesso 0S
familiares cuidadores dos doentes em fim de vida.

Também em Portugal, num estudo realizado por Ferreira (2011) sob o titulo “Cuidar no
Domicilio, Sobrecarga da Familia/Cuidador Principal com Doente Oncol6gico Paliativo”, de
abordagem quantitativa, cujas principais conclusdes foram a evidéncia de sobrecarga nas
vertentes: sensacdo de sobrecarga experienciada pela familia/cuidador principal; abandono
do autocuidado; medo na prestacéo de cuidados/medo do futuro em relacdo ao seu familiar;
Perda do papel social e familiar na assun¢édo do papel de cuidador, alteragdo econémica;
Sentimento de culpa em relacao a incapacidade de ndo puder fazer mais pelo seu familiar.

Porém, nem todas as repercussdes do cuidar sdo negativas, como poderemos observar
num estudo de Ricarte (2009) de cariz quantitativo sobre “A sobrecarga do cuidador informal
de idosos dependentes no Concelho da Ribeira Grande”, revelou que os cuidadores
maioritariamente femininos, entre os 40 e os 59 anos, de baixa escolaridade,
predominantemente rurais, prestavam cuidados 18 a 24 horas por dia ha mais de 3 anos e
apresentavam niveis elevados de sobrecarga diretamente relacionados com as atividades
basicas/instrumentais de vida diaria, mas com repercussdes positivas concomitantes
elevados, relativa ao grau de estima e satisfacdo pessoal por cuidarem de um familiar,
situacdo de excecdo no quadro de referéncia do pais.

Assim, a parceria nos cuidados entre os profissionais de saude e os cuidadores poderia
possibilitar a identificagdo das estratégias mais adequadas no acompanhamento da diade

doente-familiar cuidador.

e Aspetos positivos do cuidar
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Elise Needell Badcock no seu livro When life becomes precious, afirma que “Cuidar de
alguém que enfrenta uma doenga grave € uma tarefa imensa”, salientando que, “ (...) pode
ser um tempo de crescimento, um tempo em que se aprende mais sobre relacées humanas,
se desenvolvem novas capacidades e se aprecia a vida como nunca antes acontecera”. No
entanto, ainda sdo poucos os estudos acerca do aprofundamento deste tema.

Goncalves Pereira & Mateus (2006) citados por Cunha (2011) defendem que se
encontram aspetos positivos na atividade do cuidar, apesar do impacto negativo na vida do
cuidador.

O estudo de Moreira (2006) sugere focar os aspetos positivos do cuidar, em futuros
trabalhos de investigacdo, uma vez que o0s aspetos negativos tém sido objeto de humerosos
estudos. Na conclusdo do seu estudo sobre “O doente terminal em contexto familiar”, os
cuidadores dos doentes em estado terminal de vida, manifestaram, para além de aspetos
negativos, também alguns aspetos positivos como, compreender e aceitar a morte do
doente e o fortalecimento dos lacos existentes.

Cunha (2011) cita Diogo et al. (2005) revelando alguns aspetos positivos como:

“Crescimento pessoal, aumento de sentimento de realiza¢do, do orgulho e da competéncia
para enfrentar desafios, melhoria no relacionamento interpessoal (...), aumento do significado
da vida, prazer, satisfacd@o, retribuicdo, satisfacdo consigo proprio e bem-estar com a
gualidade e bem-estar oferecido”.

Num estudo de abordagem qualitativa, realizado por Cunha (2011) sobre o “Impacto
Positivo do Ato de Cuidar no Cuidador Informal do ldoso”, cujos participantes foram
cuidadores informais de idosos dependentes, e um dos instrumentos utilizados foi a versao
portuguesa da escala Positive Aspects of Caregiving, os resultados apontaram que, quanto
mais tempo de prestacdo de cuidados, menos sdo 0s aspetos positivos identificados pelo
cuidador. No entanto, foi elevada a percecédo pelo cuidador relativa aos aspetos positivos do
ato de cuidar.

De acordo com a Estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de
Cuidados Paliativos 2011-2013 (2010), o familiar cuidador representa simultaneamente
ganhos em saude para o doente e uma “mais-valia econdmica sob o ponto de vista de gasto
para o sistema de saude e seguranga social”, considerando-0 assim, como um recurso a
valorizar, no sentido de o proteger do risco de doenca fisica e mental. Desta forma, é
importante que o familiar cuidador seja também, alvo de cuidados, numa perspetiva

holistica, por parte da equipa multidisciplinar.
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2. O DOENTE TERMINAL

“E eis que caem as pétalas uma a uma.
Termina o instante da rosa”

Anténio José Ventura

A noticia de morte por “doenga prolongada” € um eufemismo utilizado pelos “média”
que procura traduzir o falecimento de uma pessoa por doenca maligna, incuravel ou
terminal, transmitindo-se “a utilizagdo publica do vocabulo cancro, praticamente arredado da
informacéo lida, escutada ou vista, e compreensivamente substituido pela suave expressao
dolorosa e prolongada doenca” (Magalhéaes, 2012, p.99).

O conceito de “terminalidade” da vida, sugere o esgotamento das “possibilidades de
resgate das condi¢cBes de saude [do doente] e a possibilidade de morte préxima parece
inevitavel e previsivel” (Gutierrez, 2001, p.92), conduzindo a uma situagdo de
irreversibilidade.

Antes de o doente ser doente, é acima de tudo uma pessoa, considerando pessoa
como ser Unico e irrepetivel, com histéria de vida, “pessoa-corpo, filigrana de sentidos e
sentimentos, labirinto, memoaria, mistério, intimidade, sentido, amor, desejo... N&o ¢é tudo isto
ser pessoa?”’ (Magalhdes, 2012, p.104). Também Renaud (2004) refere a Pessoa como
fundamento da dignidade humana referindo que todos os seres humanos sao portadores a
nascenca da sua propria dignidade s6 pelo facto de serem pessoas. Neste contexto, ao
abordarmos, o doente terminal, queremo-nos referir a pessoa com doenga terminal ou a
pessoa em fase terminal de vida. Assim, a pessoa que se encontra proximo da morte,
Serrdo (1990, citado por Moreira, 2006, p.34) refere “doente terminal”, aplicando-se “a
todos as pessoas com uma doenca cronica e/ou incuravel, e que se encontram numa fase
irreversivel e de agravamento de sintomas, indicios da proximidade da morte” (Pacheco,
2002, p.54).

O conceito de doente terminal, do Standards de Cuidados Paliativos do Servei Catala
de La salut (1995 citado por Neto, 2006), enuncia “aquele que apresenta doenca avancada,
incuravel e evolutiva, com necessidades elevadas de salde pelo sofrimento associado e
que, em média, apresenta uma sobrevida esperada de 3 a 6 meses”. Neto (2006) também
refere um periodo exiguo de vida que pode ir de um a seis meses.

A doenca terminal reine um conjunto de carateristicas (SECPAL, 1999) tais como:

- Presenca de doenca avancgada, progressiva e incuravel,
- Falta de possibilidades razoaveis de resposta ao tratamento especifico;
- Presenca de numerosos problemas ou sintomas intensos, multiplos e

multifactoriais;
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- Alto impacto emocional sobre os doentes, familias e equipa profissional,
relacionado com presenca explicita ou ndo da morte;
- Prognostico de vida inferior a 6 meses.

Existe ainda, uma distincao entre o periodo de degradacdo do doente oncoldgico, que
habitualmente € marcadamente progressivo e entre o doente ndo oncol6gico em que essa
deterioracdo se faz de forma mais gradual devido a imprevisibilidade e duragdo da doenca,
devendo nos ultimos 3 meses corresponder a um periodo de degradacdo mais intenso
(ANCP, 2006; Neto, 2006).

J.Trelis et al (1996, citado por Moreira 2006, p.35) referem trés tipos basicos de
doentes terminais:

1) Doentes complexos em situacdo aguda, com dificuldade no controlo dos
sintomas/problemas psicossociais;

2) Doentes em estado de agonia;

3) Doentes cronicos, de cuidados paliativos, com evolugdo lenta de sintomas
sistémicos e com pouca complexidade terapéutica.

Nesta perspetiva, e de acordo com cada tipologia de doente terminal, deve-se orientar
o cuidar, numa viséo de cuidados globais, ativos e continuados para o atendimento das suas
necessidades.

2.1 NECESSIDADES DO DOENTE TERMINAL

A medida que a doenca vai avancando, o doente caminha para uma deterioracéo
irreversivel do seu estado, ficando progressivamente incapacitado e dependente. Nesta
perspetiva, “Qualquiera que sea su patologia de base, esta afectado en su condicién de
persona en su totalidade y su estilo de vida” (Suarez, 1998, p.19), dai o reconhecimento das
necessidades fisicas, psicologicas, sociais e espirituais do doente.

As necessidades fisiologicas estao geralmente relacionadas com o diagndéstico
clinico, os sintomas manifestam-se a medida que a doenca avanga, devido em parte a
debilidade do sistema imunitario. E importante nesta altura, o controlo da dor e outros
sintomas, como a anorexia, as nauseas e vomitos, a dificuldade para a degluticdo, a
desidratacdo, a dificuldade em respirar, entre outros.

Em relac&o as carateristicas dos sintomas (Bernard, 2008), estes classificam-se em:

e Multiplos - apresentando vérios sintomas ao mesmo tempo, sendo os de maior

frequéncia, a fraqueza, a anorexia, a forca e a dor e os de frequéncia intermédia a

dispneia, obstipacdo, secura da boca, insonia, febre, hemorragias macicas, entre

outros.

¢ Intensos — que aumentam de intensidade a medida que a doenca progride.
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e Multifatoriais — que presume, a presenca de causas diferentes para o mesmo
sintoma implicando conhecer a causa para determinar o tipo de tratamento.

e Modificaveis — os sintomas presentes podem exacerbar-se, podendo também surgir
outros sintomas.

e Carater multidimensional — os farmacos ndo sédo a unica forma de controlo dos
sintomas, devendo-se também ter em conta o sofrimento, o desespero, 0s medos, a
ansiedade, a depresséao.

No que concerne a dor, pode ser descrita como “(...) fator de sofrimento no sentido
em gque pode significar ameaca para a integridade pessoal e ainda porgue sobrecarrega os
sistemas sensoriais, podendo deste modo, limitar a capacidade de relagdo com o mundo”
(Gameiro, 1999, p.37). E como esté habitualmente presente, € imperioso o seu alivio.

Relativamente as necessidades psicoldgicas, Moreira (2006) salienta o facto de a
pessoa em fase terminal passar por uma sucessdo de respostas emocionais unicas
(desenvolvidas mais a frente), para além da tristeza adjacente ao novo estado de vida, das
multiplas perdas, do desamparo, da saudade, do medo do desconhecido, da perda de
controlo da sua prépria vida, do receio da dor e do sofrimento.

Nesta perspetiva, é extremamente importante o apoio emocional, a relagdo de ajuda,
a empatia, “para ayudarlo a establecer una relacion de confianza, reducir el miedo, la
minusvalia, la frustracion, el aislamiento, la soledad, la desesperanza y a enfrentar la
verdad” (Suarez, 1998, p. 22). Também, Twycross (2003), refere que alguns problemas
psicologicos podem ser prevenidos se houver uma boa comunicacdo e um bom
relacionamento entre profissionais de salde e o doente/familia, assim como permitir que o
doente tenha algum grau de controlo sobre o tratamento da sua doenca. O mesmo autor
refere outras respostas as necessidades psicolégicas como terapias de relaxamento
especificas e o recurso a ansioliticos ou antidepressivos.

No que diz respeito as necessidades sociais, a pessoa em fase terminal, esta
liberta de compromissos e exigéncias sociais e como estad em processo de adaptacdo a
morte, necessita de companhia e atencdo por parte da familia e amigos de forma a
satisfazer as suas necessidades sociais (Suarez, 1998, 22). Muitas vezes, o doente escolhe
um ndmero restrito de pessoas com quem pode se expressar abertamente sobre as suas
preocupacdes, mostrando-se reservado a partilhar o seu sofrimento com terceiros. Também
a familia se sente desconfortavel em relacdo aos assuntos que estes possam abordar,
receando a reacdo do doente face aos seus comentarios (Cardoso et al., 2011) Deste modo,
a equipa de saude deve elucidar a familia no sentido de se evitar o isolamento social.

Acerca das necessidades espirituais ajudar um doente em fase terminal “é uma
arte, [porque] passa pelo desenvolvimento de atitudes de ajuda, como a empatia, a

aceitacdo incondicional, a capacidade de escuta e a autenticidade” (Nobre, 2008, p.12). Na
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mesma linha de pensamento, a OMS (citado por Bernard 2008, p.237) refere que “O
espiritual se refere aqueles aspetos da vida humana que tém que ver com experiéncias que
transcendem os fendmenos sensoriais”, tais como “o perdao, reconciliagao,
autoconhecimento, esperanca, gestdo de expetativas, sentido, comunh&o, oracao,
gratuidade, converséo, espirito de sacrificio, Deus, ...” (Magalhaes, 2012, p.107).
Neste contexto é fundamental avaliar as necessidades espirituais (Bernard, 2008):
¢ Necessidade de ser reconhecido como pessoa — com a progressao da doenca o
doente tem presente a sensacao de isolamento social e inutilidade. Mantendo a sua
autonomia tanto quanto possivel, trata-lo com respeito, facilitar os lacos afetivos com

a familia, sdo formas de resposta as suas necessidades.

¢ Necessidade de sentido da vida — perante um fim proximo h& que encontrar um
significado para continuar a existir. A autora aponta alguns exemplos como “a ler um
poema ou passagem biblica significativo para o doente, facilitar-lhe a escuta de
mausica, possibilitar-lhe o deslocamento ao seu local de culto, acompanha-lo na

oracao, propiciar o contato com a natureza ...”.

e Necessidade de reconciliacdo — perante a proximidade da morte surge a
necessidade de se libertar de culpas, de se reconciliar e perdoar a si mesmo, assim
como sentir a necessidade de ser perdoado. Desta forma, o cuidador deve facilitar

esse encontro para que se efetive a reconciliacao.

¢ Revisao e necessidade de contar coisas — segundo a autora, “conta-se a [histéria ou
episodios da] vida na tentativa de compreendé-la, de unificar a dispersao dos nossos
encontros, de distinguir (...) o essencial do acessorio, [e isto] permite valorizar os

momentos mais importantes e de minimizar outros”.

¢ Necessidade de liberdade — libertar-se de tudo aquilo que o mantém subordinado,

dos lagos, obsessoes e fixagbes do interior.

o Necessidades de esperanca — todos os doentes em fase terminal, necessitam de
esperanca, qualquer que esta seja, e é obrigacdo do profissional de saude respeita-
la. Todavia, esta deve conter pequenos objetivos faceis de concretizar de forma a

satisfazer as necessidades do doente e melhorar a sua qualidade de vida.

o Necessidade de expressar a religiosidade — segundo a autora “no final de vida
algumas pessoas, manifestam a vontade de orar, como uma das formas de manter a
coeréncia com as suas crencas religiosas, expressar externamente a sua fé, e

cultivar uma relacéo pessoal com Deus”.
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2.2 O DOENTE TERMINAL, A FAMILIA E A MORTE

Na nossa sociedade, é ainda comum ocultar a verdade ao doente acerca do seu

diagnéstico, assumindo a familia deste, a informagdo da “ma noticia”. Sendo “ muito
generalizada a ideia de que a «boa morte» € a morte subita e o ideal é que a pessoa morra
na ignorancia” (Bernard, 2008, p.235). Perante esta situacdo, o doente podera viver a
margem do seu processo de morrer, negando-se-lhe a oportunidade de poder confessar as
suas inquietacdes e o0s seus desejos.

Na realizacdo de um estudo por De Lugo et al. (2008) na Unidade de Cuidados
Paliativos do Hospital de N. Sr2 de La Candelaria de Santa Cruz de Tenerife, com o objetivo
de analisar e conhecer a “conspiracao do siléncio” e as atitudes dos familiares préximos do
doente terminal de doenga oncoldgica perante a informacdo da doenca, concluiu-se que
somente 21% dos doentes em fase terminal tinham conhecimento do seu diagndstico e
prognéstico, estando iminente 0 medo e as repercussdes negativas que poderiam advir da
sua comunicagdo. Através da andlise das respostas dos familiares, os investigadores
chegaram a conclusao que a “conspiragao do siléncio € um constructo mensuravel (através
deste estudo foi validada a Escala de Conspiracdo do Siléncio) e que se apresenta em alta
percentagem, sendo necessaria uma “formacdo para a morte”. Nessa perspetiva, como
profissionais de saude “podemos optar entre educar para a morte, para simplicidade e a
autenticidade ou, entdo, educar na ignorancia da morte, para a felicidade fugaz e a mentira”
(Oliveira, 2008, p.139). Neste sentido, a educacdo para a morte deveria ser desde a
infancia, como processo natural e previsivel.

Centrando-nos na conspiracdo do siléncio, sobre a ocultacdo da informacdo ao
doente do seu diagndstico, Sporken (citado por Bernard, 2008) refere 4 fases que se
adequam ao contexto europeu e traduzem o desconhecimento do doente perante a
situacao:

- 12 Fase - Ignorancia — altura em que o doente comega a suspeitar de que algo “ndo
esta a correr bem”, por Ihe suprimirem o tratamento ativo, como por exemplo informa-
lo de que “ndo vai ser mais operado”. Para além desta mudanca de estratégia
terapéutica, o doente vai observar mudancas de atitude nos seus familiares. Nesta
altura, tanto o doente como a familia tém necessidade de se sentirem
acompanhados, sobretudo a familia que, perante o conhecimento da “verdade”,
necessitara de orientacdo, de escuta e de conforto.

- 22 Fase - Inseguranca — nesta fase o doente apresenta constantes mudancas de
humor, ora manifestando atitudes de esperanca e expectativa de cura, ora
apresentando momentos de medo e tristeza, com grande necessidade de ser

escutado.
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- 32 Fase — Negacao implicita — nesta etapa, o doente ja se apercebeu da sua
situacao e da impossibilidade de cura e inconscientemente nega-se a assumi-la de
forma implicita. Ndo deve ser confundida com “negacédo explicita” em que o doente
foi informado do seu estado e se mantém na fase de negacdo. A necessidade de
ajuda, inscreve-se numa comunicacao doseada da realidade.

- 42 Fase — Informacédo da verdade — o doente deve ser informado da verdade que
pode lidar e tolerar, por isso esta informacao deve ser dosificada.

Por outro lado, quando o doente inicialmente foi informado da sua situagcéao e
conhece o progndstico, desenvolve mecanismos para se ajustar a nova realidade.

Nesta perspetiva, Twycross (2003) refere que, perante a “morte anunciada”, a pessoa
experiencia um conjunto de respostas psicologicas por vezes mais evidenciadas na altura
do diagnéstico, no momento da primeira recaida e a medida que a morte est4 mais proxima.

Perante a previsibilidade da perda da propria vida, sdo desencadeados os “mais
dolorosos” mecanismos adaptativos que antecedem a morte, designadamente 5 etapas
psicolégicas que vao desde o conhecimento do diagnostico até a morte (Kubler-Ross citado
por Moreira, 2006):

- Negacdo — o doente entra em negacdo da realidade da doenca, podendo consultar

mais do que um especialista na esperanca de um diagndstico distinto. Twycross

(2003, p.48) carateriza bem esta fase, como “um para-choques emocional que permite

suprimir mentalmente aquilo que ndo podemos aceitar emocionalmente”.

- Raiva — o doente experimenta sentimentos de ira, revolta, rancor que pode “disparar’

em todas as direcdes (familiares, profissionais de saude, ambiente).

- Negociacdo — nesta fase o doente entra em “negociacédo”, fazendo promessas

geralmente com Deus e frequentemente mantidas em segredo.

- Depressao — perante o surgimento de outros sintomas e o enfraquecimento gradual,

a ira da fase anterior, vai dar lugar a sintomatologia depressiva com sentimentos da

tristeza, alheamento e isolamento.

- Aceitacdo — o doente aguarda o seu fim com serenidade, especialmente se houve

intervencd@o especializada. Esta fase € mais dificil para a familia, necessitando esta,

mais de apoio emocional que o proprio doente.

Perante estes mecanismos adaptativos em relacdo a doenga, a equipa de saude deve
prestar uma atencdo compreensiva, tendo por base a identificacdo e interpretacdo da cada

uma destas etapas (Moreira, 2006).
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2.3 O SENTIDO DE MORRER NA SOCIEDADE ATUAL

“Aceitar morrer, na vivéncia deste tempo, é
desejar viver, é aceitar a vida”.

Américo Magalhades

S6 se nasce e morre uma vez na vida. Tal como o0 nhascer, 0 morrer € uma experiéncia
singular, individual, “o ato mais intimo que possa existir’ (Magalhaes, 2012, p.98).

Sabendo que, temos um tempo limitado entre o0 nascer e 0 morrer, tentamos a todo o
custo, no quotidiano das nossas vidas, colocar a morte num horizonte longinquo e
inatingivel - “¢ como um barco que se afasta no horizonte...Ha um momento em que
desaparece... mas nao € por ndo o vermos que deixa de existir...” (Hennezel, 1999, p.57).
Nesta perspetiva, vivemos nos dias de hoje, numa sociedade que primazia os ideais de
juventude e beleza, que incita ao consumismo, e a cultura de sucesso, ndo disponibilizando
tempo para pensar na finitude da vida e na morte (Sapeta, 2010, Magalhdes, 2012). Estes
“ideais de “perfeicao” associados a manipulacdo pelos meios de comunicacido social “tém
contribuido, sobremaneira, para esconder a morte enquanto acontecimento factivel’
(Magalhaes, 2012, p.99).

Reportando-nos as posturas perante a morte, estamos perante uma ambivaléncia entre
a sua aceitacaol/interdicdo — “os seus significados parecem surgir primeiro da necessidade
de Ihe dar um sentido e segundo, do facto de ndo se admitir os continuos fracassos na
tentativa de a dominar” (Sapeta, 2010).

Porque temos que morrer? Como podemos viver ensombrados por uma sentenca de
morte? O que nos faz viver apesar de sabermos que somos seres finitos? Segundo Corr
(1998, citado por Andrade, 2007), afirma que, de todos os seres vivos 0 Homem parece ser
o0 Unico, que tem consciéncia da sua morte e da dos outros, tendo noc¢do do limite temporal
das suas vidas.

Numa ansia de procurar um sentido para a inevitabilidade da morte, criaram-se, ao
longo dos tempos, respostas com alguma complexidade sob a forma de “mitos, religides,
doutrinas filoséficas, abordagens cientificas e para-cientificas, obras de arte e de literatura”
(Barros de Oliveira, citado por Andrade, 2007, p.16).

Numa perspetiva historica e antropoldgica, Ariés (1992, citado por Mendes, 2010) alude
a quatro épocas distintas de atitudes, praticas e concecées do Homem perante a morte:

- Morte domesticada ou familiarizada (séculos XI-XV, prevalecendo cerca de um
milénio) — uma das carateristicas € a morte aguardada, reconhecendo-se esta, como algo
esperado. Nesta época ainda ndo existia um conceito de morte, sendo esta retratada,

segundo Morin (1970, citado por Mendes, 2010, p.55) “como de um sono, de uma viagem,
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de um nascimento, de uma doenca, de um acidente, de um maleficio, de uma entrada para
a morada dos antepassados, e, 0 mais de vezes, de tudo isto ao mesmo tempo”.

Sendo a morte algo esperado, havia uma preocupacdo na sua preparacdo — a morte
organizada — que decorria na envolvéncia de terceiros (familiares, amigos, vizinhos, padre e
até criancas). No seu leito de morte, o moribundo, perante os presentes, confessava a sua
culpa e pedia perdao pelos seus pecados, sendo estes absolvidos pelo padre que também
“lia os salmos, incensava o corpo e aspergia o moribundo com agua benta” (Frias, 2003;
Oliveira 2008 citado por Mendes, 2010, p.56).

- Morte de si préprio (a partir dos séculos XI-Xll estendendo-se até aos séculos
vindouros) — o Homem toma consciéncia da sua propria morte e “procura garantias para a
vida, [depois desta] através de ritos de absolvicdo dos seus pecados, oracdes
encomendadas pela alma dos que ja morreram, esmolas e donativos, missas rezadas,
testamentos [a igreja e aos pobres] ” (Andrade, 2007, p. 31).

Nessa altura, surgem representacdes da morte, na literatura — “o horror pela
decomposig¢ao do cadaver e pela doenga ou velhice, € um tema familiar da poesia” (Oliveira
2008, citado por Mendes, 2010, p.60). Na arte, a decoracdo das paredes das igrejas e dos
cemitérios — “A danga dos mortos” (Ariés, 1988, citado por Mendes, 2010) e a arte funeraria
com a personalizacao das inscricdes nos tamulos.

- Morte do outro (a partir da segunda metade o século XVI ao século XIX) — demarca-
se pela atribuicdo de um sentido roméntico e retorico da morte, havendo uma preocupacao
pela morte da pessoa proxima. A morte, outrora cruel e impressionante passa a ser
observada como romantica, exaltada pela sua beleza. Nesta perspetiva, Oliveira (2008,
citado por Mendes, 2010, p.63) exemplifica: “no século XIX, o cerimonial de morte no leito é
mantido, mas aqueles que rodeiam a cama, agora emocionam-se, choram, rezam e
gesticulam imbuidos de uma dor apaixonada”.

- Morte interdita (segunda metade do século XX até aos nossos dias) — ja na segunda
metade do século XIX assiste-se a omissdo da doencga e a auséncia do circulo familiar do
moribundo, nas alturas da agonia e morte. Mas é a partir do século XX, nos anos 50, que “a
morte outrora tdo presente, de tal modo familiar, vai desvanecer-se e desaparecer” (Ariés,
1988, citado por Mendes, 2010, p.65). A morte é a antitese da felicidade, do bem-estar,
devendo ser evitada a todo o custo. Com 0s avangos da medicina, surge a medicalizagédo da
morte, passando esta a ocorrer no hospital. Segundo Oliveira (2008, citado por Mendes,
2010, p.66) “passa a morrer-se cada vez com mais frequéncia no hospital, a s6s, sem
gualquer possibilidade de controlar as circunstancias da morte, que tende a ser ocultada até
ao ultimo momento”, estando a pessoa em final de vida “sem saber, ou na melhor das

hipéteses, sem poder dizer que sabe que esta a morrer” (Andrade, 2007, p.42).
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Também em meio hospitalar, € aumentado o sofrimento com terapéuticas desmedidas
e indteis, retirando-se qualidade de vida (Sapeta, 2010).

Assim, a evolugédo técnico-cientifica facultou a reducdo da mortalidade, o aumento da
saude e da esperanga de vida, mas em contrapartida, “trouxe uma diluicdo na relacdo
humana associada ao cuidar do outro, preenchido agora por outras formas de comunicar em
nameros e sons emitidos por maquinas que sondam o corpo alheias ao pudor e as emoc¢des
humanas” (Andrade, 2007, p.46), impondo o intensivismo no sentido de escamotear a morte.

Embora ainda persista uma cultura de nega¢édo da morte, tem-se vindo a assistir, a um
despertar das mentalidades sobre o “sentido da vida” no processo de morrer. Dar um
sentido a vida, no espaco que antecede a morte, pressupde o atendimento de todas as
necessidades da pessoa em estado terminal, mas em especial das suas necessidades
espirituais (como anteriormente referido). Pois quanto mais nos aproximamos da morte,
mais valor damos a vida, tal como nos refere Hennezel (1997, p.12):

“‘Depois de alguns anos a acompanhar pessoas nos seus ultimos instantes, nao sei muito
mais sobre morte. Em contrapartida, a minha confianca na vida ndo cessa de aumentar. Vivo
agora com mais intensidade e com uma consciéncia mais aguda tudo o que me é dado viver,
alegrias e penas e também todas as pequenas coisas do quotidiano as quais normalmente
ndo ligamos, como respirar ou caminhar. Devo-0 aqueles que eu supostamente acompanhei
mas que pela humildade em que o sofrimento os mergulhou, se revelaram verdadeiros
mestres”.

Nesta linha de pensamento, parafraseando Magalhaes (2012, p.93), “...nas leiras que
quotidianamente trabalhamos, talvez consigamos compreender que a morte nao €

necessariamente uma experiéncia do nada”, mas a contribuigdo para valorizar mais a vida.
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3. POLITICAS DE SAUDE

“Quando for possivel desenvolver linhas mestras de

uma politica para os cuidados paliativos, estaremos a

caminhar para um sociedade moderna e equilibrada”
Manuela Cerqueira

Em tempos passados, a morte era vivida em familia, num clima de afeto e de
solidariedade, ndo se preconizando outro tipo de alternativa a ndo ser o proprio lar do
moribundo, recheado pela sua histéria de vida.

Em meados do século XX, com as profundas mudancas sociais, econdémicas, técnico-
cientificas e culturais, assistiu-se a transferéncia do local da morte para o hospital. No
entanto Neves (2000, p.14) considera que, este “ndo foi concebido para esta missdo, nem
no plano material, nem no plano humano”, uma vez que dentro da instituicdo hospitalar a
morte iria ser evitada a todo o custo e o seu culminar, seria um erro técnico, um acidente,
um fracasso.

Com o surgimento dos cuidados paliativos nos finais dos anos sessenta, no Reino
Unido, introduziu-se uma filosofia do cuidar o doente em estado terminal e sua familia, no
sentido de preservar a dignidade humana até ao fim, quer em instituicdo vocacionada para
este tipo de cuidados especializados, quer no contexto domiciliario como local natural de
vida do doente e sua familia.

Atualmente, observa-se a tendéncia do “regresso a casa’, desde que estejam reunidas
certas condigdes, tal com refere Twycross (2003): um cuidador que tenha a capacidade para
se adaptar a uma doencga grave, enfermeiros que possam fazer visitas uma a mais vezes
por dia, um médico atento, capacidade da equipa responder a hovos problemas e a garantia
de um internamento rapido numa situacéo de agudizacdo grave.

Neste sentido, considera-se fundamental impulsionar o desenvolvimento de cuidados
de proximidade nas popula¢des, apontando que a maioria dos doentes crénicos em situagéo
de doenca evolutiva, deveriam ser atendidos na comunidade (PNCP, 2010). Entende-se
assim, que os cuidados de proximidade potenciam e condicionam a permanéncia dos
utentes no seu contexto domiciliario. Nesta perspetiva, “a prestacdo de cuidados no
domicilio aparece, hoje, como a forma mais humanizada de resposta, exigindo o
estabelecimento de redes sociais de apoio integrado que garantam a efetiva continuidade
destes mesmos cuidados, necessarios e que se pretendem globais” (Cerqueira, 2005, p.77).

Deste modo, os principios de equidade ao nivel dos recursos, do acesso ou da
utilizacdo dos servicos pelas populacdes, devem estar subjacentes a implementacédo dos

novos servigos de cuidados paliativos (PNCP, 2010).
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Com a criagdo do decreto-lei n® 101/2006 de 6 de junho, surgiu em Portugal a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) — constituindo “o primeiro passo” na
direcéo aos cuidados paliativos em Portugal. A rede, incluida no Servigo Nacional de Saude
e no Sistema de Seguranca Social, assenta na prestacdo de cuidados continuados
integrados de natureza preventiva, recuperadora e paliativa. Na alinea a) do Artigo® 3° deste
decreto-lei os “cuidados continuados integrados” s&o entendidos como:

“ O conjunto de intervengdes sequenciais de saude e ou de apoio social, decorrente da
avaliacdo conjunta, centrado na recuperacéo global entendida como o processo terapéutico e
de apoio social, ativo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a
funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua reabilitacéo,
readaptacao e reinsercao familiar e social”.

Desta forma, preconizou-se uma mudanca da concecdo da prestacdo de cuidados
dirigidos ao utente e familia, ressalvando também, um modelo de cuidados de salde, os
cuidados paliativos. A Estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de
Cuidados Paliativos 2011-2013 aponta-os “como cuidados transversais a todo o Servigo
Nacional de Saude assegurando o envolvimento dos cuidadores no meio habitual de vida do
doente, principal objetivo dos cuidados de proximidade”. Esse modelo conceptual, no que
diz respeito & sua natureza paliativa, trouxe uma oferta de servigos de cuidados paliativos,
nomeadamente:

- A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), podendo ser
constituida autonomamente sempre que as necessidades ou densidade populacional
assim o exigir (os racios internacionalmente conhecidos sdo de 1 equipa para dar
cobertura a 140.000 a 200.000 habitantes), sendo nos outros casos, operacionalizada
através da inclusdo de profissionais com formagédo em cuidados paliativos nas ECCI
(Equipa de Cuidados Continuados Integrados), localizadas nos ACES (Agrupamentos
dos Centros de Saude). A ECSCP tem por finalidade prestar apoio e aconselhamento
diferenciados em cuidados paliativos as ECCI e as Unidades de Média e Longa
Duracéo.

- A Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) presta apoio
intra-hospitalar, podendo ainda dar suporte de consultadoria em cuidados paliativos as
unidades de internamento da RNCCI e as ECCI.

- As Unidades de Cuidados Paliativos Hospitalares incluidos ou ndo na RNCCI.

Estes servicos da RNCCI, visavam um objetivo comum — a prestacdo de cuidados
paliativos ao doente e sua familia em contexto domiciliério ou hospitalar.

No entanto, o Projeto de Lei n°65/Xl11/12 (2010), expbs as varias limitacbes da RNCCI no
respeitante a pratica dos cuidados paliativos, nomeadamente a escassez de valéncias face

as recomendadas pela OMS, a assimetria na variedade e distribuicdo regional destes
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cuidados e por ultimo os problemas de acessibilidade na RNCCI, como a burocracia
exagerada, tempo de espera inaceitaveis, regras desajustaveis e rigidas no contexto de
pessoas em fim de vida.

Assim, surgiu a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos com o decreto-lei 52/2012 de 5 de
Setembro, que cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) e regula o acesso dos
cidaddos aos cuidados paliativos, consagrando-lhes o direito a este tipo de cuidados. Esta
lei vem autonomizar os cuidados paliativos, retirando-os da RNCCI. Neste contexto, as
equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos, as equipas intra-hospitalares de
suporte em cuidados paliativos e as unidades de cuidados paliativos, criadas com o
Decreto-lei n°101/2006 de 6 de junho, bem como outros servigos similares sdo integrados na
RNCP.

A RNCP tem como objetivo global, a prestacdo de cuidados paliativos,
independentemente da idade, a pessoas em situagdo de sofrimento, resultante de doenca
grave ou incuravel, com prognéstico de vida limitado e em fase avancada e progressiva da
doenca. Como objetivos especificos, considera os seguintes pontos:

- Melhorar as condi¢des de bem-estar e de vida da pessoa em sofrimento;

- Apoiar, acompanhar e internar de acordo com a situagao;

- Prestar cuidados paliativos pressupondo uma melhoria continua da qualidade;

- Apoiar os familiares e/ou prestadores de cuidados;

- Coordenar e articular em rede dos cuidados em diferentes servicos, setores e niveis de
diferenciacéo;

- Assegurar a acessibilidade atempada e equitativa dos doentes e suas familias aos
cuidados paliativos em todo o territério nacional;

- Manter os doentes no domicilio se for essa a sua vontade, desde que o apoio
domiciliario possa garantir os cuidados paliativos, mantendo o conforto e a qualidade de
vida;

- Antecipar necessidades e planear as respostas no ambito dos cuidados paliativos.

De salientar que, as unidades de cuidados paliativos podem ter diferentes valéncias
assistenciais, como internamento, apoio intra-hospitalar, consulta externa, centro de dia e
apoio domiciliario e ndo serem apenas um servico em regime de internamento num hospital
ou outra instituicdo de saude.

As EIHSCP podem funcionar de forma integrada em unidades de cuidados paliativos ou
de forma autébnoma, sempre que ndo exista unidade de internamento. Prestam consultadoria
e apoio diferenciado em cuidados paliativos aos profissionais, doentes e familias, assistindo
no plano individual de cuidados, sempre que haja solicitacao.

A ECSCP atua no domicilio prestando cuidados paliativos especificos aos doentes e

suas familias, sempre que haja solicitacdo, assim como, aconselha e apoia as equipas de
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cuidados de saude primarios, nomeadamente as Unidades de Cuidados na Comunidade
(UCC) e as ECCI. Assegura também a formacéo nesta area, as estas equipas, bem como
as equipas de saude familiar (Quadro 2).

Quadro 2 - O papel das equipas domiciliarias: ECCI e ECSCP

Papel das equipas domiciliarias | Equipas de cuidados Equipas comunitarias de

da RNCCIl e RNCP continuados integrados suporte em cuidados paliativos
Cuidados de fisioterapia X

Apoio no desempenho das AVD X

Apoio de atividades instrumentais X

de vida diaria

Cuidados domiciliarios de
enfermagem e médicos de natureza X
preventiva, curativa, reabilitadora e
acOes paliativas

Apoio psicossocial e ocupacional
envolvendo os familiares e outros X
prestadores de cuidados

Educacéo para a salde aos
doentes, familiares e cuidadores

Apoio da satisfagcéo das
necessidades basicas

Coordenagdao e gestdo de casos
com outros recursos de saude e X
sociais

Formacao em cuidados paliativos
as equipas d saude familiar as ECCI X

Avaliacdo integral do doente

Tratamento e intervengdes
paliativas a doentes complexos X

Gestéao e o controlo dos
procedimentos de articulagéo entre X
0S recursos e 0s niveis de saude e
sociais

Assessoria e apoio as equipas CCl

Assessoria aos familiares e ou
cuidadores X

Fonte: RNCCI: referencial do enfermeiro (2009)

De realcar que, a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos pode fazer
parte de uma unidade funcional de cuidados de saude primarios, dispondo de recursos
especificos.

Face ao exposto, é especialmente nas ECSCP e nas ECCI que se dirige o enfoque
para os cuidados domiciliarios. De acordo com o Artigo 27° do Dec. Lei n° 101/2006 de 6 de
junho, em relacdo as ECCI, designa-a como:

“Uma equipa multidisciplinar da responsabilidade dos CSP e das entidades de apoio social,

para a prestacdo de servicos domiciliarios, decorrentes da avaliacdo integral, de cuidados
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médicos, de enfermagem, de reabilitacdo e de apoio social, ou outros, a pessoas em situagéo
de dependéncia funcional, doenca terminal, ou em processo de convalescenca, com rede de
suporte social, cuja situacdo nao requer internamento mas que nao podem deslocar-se de

forma auténoma”.

Segundo as Orientacdes para a Constituicdo das ECCI nos Centros de Saude
(2007), salienta-se que “Esta equipa assegurara ainda cuidados paliativos (...) no domicilio
(...), aos doentes que deles necessitem e que residam (temporariamente ou permanente) na
area de influéncia do CS, contando, para tal, com o apoio da ECSCP”, fornecendo esta
ltima, suporte de consultadoria, como referido anteriormente.

Um estudo sobre a competéncia técnica das ECCI para a prestacdo de cuidados
paliativos, realizado pela Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados
(UMCCI), em Dezembro de 2009, foi efetuado um inquérito aplicado a profissionais de
véarias ECCI do pais, concluiu que 39% das ECCI tem competéncia, mas necessita de apoio
de retaguarda especializada, havendo necessidade de um plano de formacéo destinado a
estas equipas (Estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados
Paliativos 2011-2013).

As ECCI sédo constituidas por uma equipa multidisciplinar: médico, enfermeiros,
assistente social, fisioterapeuta, nutricionista, psicologo, entre outros profissionais néo
menos importantes na construcdo do plano individual de intervengcdo (Pll) ao bindmio
doente-familia.

Asseguram a prestacdo de cuidados, todos os dias do ano, no horario de
funcionamento das 8 as 20 horas nos dias uUteis e aos fins de semana e feriados com
garantia minima das 9 as 17 horas, devendo ser ainda assegurado o acompanhamento
telefénico, para acompanhamento, supervisdo e aconselhamento ao utente/cuidador, num
horario alargado, para situagdes identificadas.

A definicho do PIl devera evidenciar claramente 0s objetivos para cada
utente/familia/familiar cuidador, as intervencdes e responsabilidades da cada profissional,
sendo conveniente um gestor de caso, ou seja o profissional que em dado momento gere
melhor as necessidades da pessoa.

Desta forma, espera-se que as ECCI também contribuam e concretizem as respostas
as reais necessidades em cuidados paliativos dos doentes terminais e suas familias,
traduzindo a importancia que este apoio potencia e condiciona a permanéncia destes, no

seu local natural de vida.
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4. OS CUIDADOS DE ENFERMAGEM AO DOENTE TERMINAL E CUIDADOR

“Os doentes precisam de saber que, além de receberem o
tratamento tecnoldgico, tém alguém sempre a seu lado, que
fara o que for preciso pelo seu bem-estar”.

Jean Watson in revista Visao, n°® 21, 2007

Muito antes de o cuidar estar ligado a profissdo de enfermagem, os cuidados existiam
desde os primérdios da humanidade, no sentido de preservar a vida da espécie.

Durante milhares de anos, os cuidados foram preconizados por qualquer pessoa que
ajudava outra a assegurar tudo o que fosse necessario para sobreviver (Colliére, 1993).

Segundo a mesma autora, esses cuidados eram protagonizados fundamentalmente por
mulheres, em etapas fundamentais da vida como o nascimento, a infancia, a doenca, a
velhice e a morte. Martin-Caro & Martin, citado por Pimenta (2011) apontam a evolug&o dos
cuidados até a atualidade. Neste sentido, atribuem a primeira etapa “doméstica” aos
cuidados praticados por mulheres em que o seu saber era transmitido de mées para filhas.
A segunda etapa “Vocacional” refere-se aos cuidados prestados pela mulher religiosa, tendo
por missdo servir os que sofrem mas desprovida de conhecimentos. Uma terceira etapa
designada por “Técnica” aliada ao desenvolvimento técnico-cientifico da medicina,
atribuindo tarefas até entéo realizadas pelos médicos, as enfermeiras, submissas ao médico
e apenas com conhecimentos relativos a execucédo de procedimentos técnicos. Finalmente a
ultima etapa, “Profissional” automatiza a enfermagem com a redefinicdo da disciplina,
conferindo-lhe contetdo tedrico préprio.

O conceito Cuidar é, na profissdo de enfermagem, considerado a sua esséncia, o seu
modo de ser e de existir. Para uma melhor compreensdo da natureza dos cuidados de
enfermagem, tém emergido ao longo dos tempos, ajustamentos relativos a sua
conceitualizagdo. Para Colliére (1993, p.233) cuidar € “primeiro que tudo, um ato de VIDA,
no sentido em que representa uma variedade infinita de atividades, que visam manter,
sustentar a vida e permitir-lhe continuar e reproduzir-se”. Para esta autora, os cuidados de
enfermagem tém que ser analisados no contexto do processo de vida e de morte, pois sé
este ultimo, Ihe confere o seu verdadeiro sentido e a sua real significacdo. Afirma ainda que
se pode tratar de um ato individual prestado pelo propria pessoa, se esta € autbnoma ou um
ato de reciprocidade, quando prestado a toda a pessoa que, temporaria ou definitivamente,

necessita de ajuda para assumir as suas necessidades vitais.
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4.1 NA PROCURA DE UM MODELO TEORICO DE ENFERMAGEM NOS CUIDADOS AO
DOENTE TERMINAL/FAMILIA

O inicio da Escola do Cuidar, surgiu nos anos 80, com Leininger, que propds o Cuidar
como area central da profissdao de enfermagem. Mas foi com Jean Watson que nasceu a
criacdo de um ideal de cuidar de cariz cientifico e humanista (Sapeta, 2010), em que s&o
combinadas a ciéncia e 0 humanismo.

Dentro de muitas outras teorias de enfermagem que poderiamos abordar, optamos for
fazer referéncia a teoria de Jean Watson, onde podemos perceber uma abordagem holistica
do cuidado que facilita a sua utilizagdo no contexto das pessoas em fase terminal de vida e
suas familias. Segundo a perspetiva de Cara (2003), esta teoria permite aos enfermeiros,
praticar a arte de cuidar, aliviar o sofrimento dos doentes e suas familias, fornecendo
compaixdo e promovendo a dignidade, sendo um dos poucos tedricos a considerar ndo sé o
doente mas também os cuidadores.

Watson baseia a sua teoria na pessoa entendida como um todo (mente, corpo e
espirito) e a saude é observada quando estas dimensdes se encontram em harmonia
(Kérouac, Lopes citado por Sapeta, 2010). O cuidar, segundo Watson (2002, p.96) é “o ideal
moral da enfermagem?”, cujo objetivo &€ proteger, enaltecer e preservar a dignidade humana.
Entende a enfermagem, como um processo terapéutico interpessoal, em que “os cuidados
de enfermagem consistem num processo intersubjetivo de humano para humano que
necessita de um compromisso de cuidar como um ideal moral e de sélidos conhecimentos”
(Sapeta, 2010, p.68), visando a comparticipacdo do enfermeiro e doente no processo geral
de saude (Louro, 2009; Pimenta, 2011).

A teoria de Watson compreende trés postulados fundamentais, entre os quais 0s
Fatores de cuidar ou Fatores cuidativos (tendo evoluido para Caritas, Caritas clinico), o
Cuidar transpessoal e 0 Momento de cuidado (Cara, 2003).

Watson identificou dez fatores essenciais em enfermagem — fatores cuidativos —
estruturando e compreendendo a enfermagem como a ciéncia do cuidar (Watson, 1998,
2002; Kéruac, 1994 citados por Sapeta, 2010; Watson, 1988 citado por Cara, 2003):

1- Formacdo de um sistema de valores humanistico altruista;

2- Inspiracéo de sentimentos de fé e esperanca;

3- Cultivo de uma cultura de sensibilidade para consigo e para os outros

4- Desenvolvimento de uma relagéo de ajuda e confianga;

5- Promocéo e aceitacdo da expressdo de sentimentos positivos e negativos;

6- Utilizacdo sistematica do método cientifico de resolucdo de problemas na tomada de decisao;

7- Promocéo do ensino-aprendizagem transpessoal;

8- Promocdo de um ambiente de ajuda, protecdo e/ou de correcdo mental, psiquico,

sociocultural e espiritual;
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9- Assisténcia nas satisfacdes das necessidades humanas basicas;
10- Reconhecimento de forgas existenciais-fenomenolégicas e espirituais.

De salientar, que cada fator compreende um componente fenomenoldgico em processo
dinmico relacionado com as pessoas envolvidas. Tém por objetivo, orientar a pratica de
enfermagem através do processo de cuidado (Watson, 2002), e constituem a base para
desenvolver a ciéncia (Watson, citado por Sapeta, 2010).

Como a ciéncia ndo é estanque, também houve evolucdo da sua teoria, no que
concerne a evolugdo tedrica dos fatores de cuidar, para um novo paradigma de
enfermagem, o processo Caritas, facilitando a compreensdo dos mesmos (Watson, 2007,
citado por Pimenta, 2011). Assim, Watson citado por Cara (2003, p. 52) descreve a
transi¢éo dos fatores de cuidar para Processo Caritas:

1- Pratica de bondade e serenidade dentro do contexto de consciéncia solidéria,;

2- Ser autenticamente presente, fortalecer e sustentar o profundo sistema de crencas e mundo
de vida subjetivo de si proprio e da pessoa que é cuidada;

3- Cultivo das proprias praticas espirituais e do eu transpessoal, indo além do ego, abrindo para
0s outros com sensibilidade e compaixao;

4- Desenvolvimento e manutencéo de uma relagdo de ajuda-confianga no cuidado auténtico;

5- Estar presente para e para apoiar a expressao de sentimentos positivos e negativos como
conexdo profunda com o seu préprio espirito e da pessoa cuidada;

6- Uso criativo de si mesmo e todas as formas de conhecer, como parte do processo de cuidar,
envolvendo-se em préticas artisticas e de cuidado-cura;

7- Envolvimento na experiéncia do ensino-aprendizagem genuina, que atenda a unidade do ser
e dos significados, na tentativa de permanecer no referencial do outro;

8- Criacdo de um ambiente de cura em todos os niveis (fisico e néo fisico), ambiente subtil de
energia e consciéncia, em que a totalidade, beleza, conforto, dignidade e paz sé&o
potenciadas;

9- Ajudar nas necessidades basicas, com uma consciéncia solidaria intencional, administrando o
“essencial ao cuidar humano”, que potencia o alinhamento da mente-corpo-espirito, plenitude
e totalidade do ser, em todos os aspetos do cuidado;

10

Abertura e atencdo as dimensfes mistério-espirituais e existenciais da sua prépria vida-morte,
cuidar da prépria alma e daquela de quem se cuida.

De salientar que, na passagem dos fatores de cuidar para processo caritas, observa-se
nestes, uma maior dimensdo espiritual, revelando uma maior preocupagdo no
desenvolvimento de cada fator de cuidado.

Numa reviséo sistematica de literatura em quatro Bases de dados cientificos, realizada
no Brasil, por Carvalho et al. (2011), acerca da aplicacdo do Processo caritas a algumas
areas de atencdo em enfermagem, os resultados mostraram um numero reduzido de

publicacbes (5), apontando que ha uma necessidade de mais producfes. Apresentaram que
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80% das publicacbes sdo de 2006 (a recolha dos dados foi efetuada em 2010), os autores
trabalham no mundo académico, sendo uma forma pouco utilizada na pratica assistencial.

Abordando acerca do Cuidar transpessoal, Cara (2003), refere que o termo
“transpessoal” significa ir além do préprio ego, até do proprio momento existente — o aqui e o
agora - uma vez que permite alcancar dimensdes espirituais mais profundas na promocao
do conforto e da cura, perspetivando uma abordagem que vai mais além da avaliacdo
objetiva. A preocupacdo por uma abordagem subjetiva procura a ligagdo ao espirito da
pessoa, ligando-se ao campo intersubjetivo desta. A partir dessa ligacdo promove-se uma
relacdo de reciprocidade entre os dois individuos — enfermeiro-pessoa (Watson, 2002) com
o objetivo de “proteger, melhorar e preservar a dignidade da pessoa, humanidade, plenitude
e harmonia interior” (Cara, 2003, p.53).

Num artigo de reflexdo de Caro (2009), acerca da Integragcdo do Cuidado e do Amor na
Enfermagem, baseando-se em Jean Watson, revela que, a sua teoria convida a mudar as
atitudes face ao doente, apelando principalmente para a criatividade, para a vivéncia do
momento do cuidado transpessoal, para a inclusdo do cuidado e do amor, convertendo a
enfermagem em arte, espiritualidade e cuidado, alertando para a mudanca de estratégias
nos conteudos curriculares da formacéo em enfermagem.

O Momento de cuidado ou a Ocasido do cuidado, é o “ponto focal do espago e do
tempo” do encontro entre os atores. Nesse momento, enfermeiro e pessoa, com a
singularidade dos seus campos fenomenoldgicos tém a possibilidade de estabelecerem uma
relacdo transpessoal, quando permitem a presenca de espirito de ambos, expandindo os
momentos de abertura e as capacidades humanas (Watson, citado por Cara, 2003).

Em suma, o enfermeiro deve ter subjacente um modelo por onde rege as suas acoes e
fundamenta os cuidados ao doente e a familia. Esta teoria permite, realizar a arte de cuidar,
aliviando o sofrimento dos doentes e suas familias, fornecendo compaixao e promovendo a

dignidade.

4.2 OS CUIDADOS DE ENFERMAGEM AO DOENTE TERMINAL

Qual o papel dos enfermeiros em relacdo ao doente terminal/familia? Uma vez que o
cuidar é a esséncia da profissdo de enfermagem, esta tem um papel de relevancia nos
cuidados paliativos. Sapeta (2010) cita a ALCP — Associagcdo Latino-Americana nos
Cuidados Paliativos, na agregacao dos cuidados de enfermagem em cinco dominios:

e Coordenacdo e construcdo do plano de cuidados — demarcando-se o papel do

enfermeiro dentro da equipa multidisciplinar, tendo um papel fundamental na

comunicag¢do com o doente/familia e cada elemento da equipa.
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Cuidados diretos — através da utilizacdo de uma metodologia cientifica (processo de
enfermagem), os cuidados sé&o dirigidos a diade doente-familia

Educacdo ao doente e a familia — particularmente importante para a pessoa que
assume o papel de cuidador principal, incluindo aspetos com os cuidados com a
pessoa cuidada e com a familia.

Administracdo — no papel como gestores de caso e gestores de cuidados no dia-a-
dia, assim como desenvolvimento de programas de CP dentro da instituicdo.
Investigacdo — nesta area a investigacao é indispensavel, por exemplo melhorar as
praticas de enfermagem em relagcdo ao doente a familia. Tém sido varias as

intervencBes dos enfermeiros na area da investigagao.

Cada vez mais, se tem vindo a fomentar a realizacdo de estudos de investigacédo de

enfermagem na &rea dos cuidados paliativos. Destacamos dois exemplos:

Num estudo quantitativo, realizado por Oliveira (2009) sobre o0 Acompanhamento dos
doentes terminais: que intervencdes implementam os enfermeiros? Realizado em
unidades de internamento e medicina em quatro hospitais do Grande Porto,
constatou-se que, os enfermeiros de uma forma global, tém interesse e preocupacao
para a satisfacdo das necessidades humanas do doente na sua fase final de vida. Os
resultados apontam também para o facto de os enfermeiros com formacgéo especifica
na area, terem mais facilidade em lidar com o processo de morrer, sugerindo-se uma
boa aposta na formacao escolar e continua nas instituicoes.

No sentido de perceber o papel dos enfermeiros em relagcdo ao doente terminal, num
estudo de revisdo bibliografica em duas bases de dados cientificas, artigos e livros,
no periodo compreendido entre 1994 e 2009 sobre a Enfermagem e o doente
terminal (no contexto brasileiro), produzida por Braga et al. (2010), apés a analise
dos textos, foram classificados em trés eixos tematicos 1) Morte, parte do processo
de vida; 2) Atuacdo da enfermagem em cuidados paliativos; e 3) Impacto da doenca
terminal no enfermo e seus familiares. As conclusdes apontaram que os profissionais
de enfermagem nao deveriam desprivilegiar os cuidados no processo de morrer, mas
sim procurar aperfeicoamento no sentido da promocdo da qualidade de vida ao

doente e familia, respeitando as suas necessidades.

A enfermagem como ciéncia, € um corpo organizado de conhecimentos adquiridos

através de investigacdo e como arte, faz uso criativo desses conhecimentos. E sobretudo na

area dos cuidados paliativos que podemos desenvolver essa criatividade, designadamente

nas competéncias relacionais, designadamente a forma como comunicamos. Pinto (2003)

afirma que é necessario que os enfermeiros tenham uma comunicacao eficaz passando pela

observacdo da linguagem corporal (aparéncia pessoal, expressdo facial, contacto ocular,

postura, gestos, toque), pela linguagem verbal (clara e concisa em ritmo, velocidade e tons
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apropriados), pelos siléncios (amor, respeito), pela escuta ativa, pela empatia. Tal como
refere Cerqueira (2005, p.53),
“... o enfermeiro que trabalha em cuidados paliativos tem que assumir uma atitude empatica,
em que deve ver e sentir o mundo do doente como se fosse o0 seu préprio mundo; uma
atitude de autenticidade em que deve ser genuino nas relacdes que estabelece, bem como
ter uma aceitacdo afetuosa de todas as experiéncias do doente, incluindo aquelas a que

discorda”.
Nesta perspetiva, cabe-nos a ndés profissionais de enfermagem, desenvolver

competéncias nessa area.

4.3 QUESTOES ETICAS DO CUIDAR

“Néo é ir em frente nem antecipar a dire¢do, que o
outro vai seguir, mas caminhar a seu lado, deixando-o
escolher livremente o seu caminho e o seu ritmo”

P.Vespirem

Cuidar da pessoa em todas as etapas de vida, esta inerente a profissdo de enfermagem
e todo o seu agir profissional deve reger-se por principios éticos e morais. Enquanto
enfermeiros, no nosso dia-a-dia deparamo-nos com situacdes complexas no ambito da
prestacao de cuidados que invocam para a decisao ética.

Quais os principios que devem orientar os profissionais de salde na sua relacdo com o
doente terminal?

O pilar estrutural da ética em cuidados de saude assenta fundamentalmente num
conjunto de principios: autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica.

O principio da Autonomia “reconhece que a pessoa é um fim em si mesma — livre e
autonoma, capaz de autogovernar-se, de decidir por si mesma” (Pereira et al., 2009, p.192),
referindo-se assim, ao direito da pessoa ter vontade propria, de fazer opgdes e de usufruir
da liberdade de escolha. Mas, até onde podera ir a sua liberdade? Segundo Renaud (2000,
citado por Deodato, 2006) “esta liberdade esta longe de se limitar a ser pura possibilidade
de escolha; a liberdade humana é a realizacdo do espirito na humanidade do ser humano”,
nao podemos escolher simplesmente o que desejamos, mas na escolha deve estar implicito
um fim humano. Isto requer do profissional de saude o fornecimento de informacéo precoce,
compreensivel, pormenorizada, com a finalidade de permitir uma escolha esclarecida e
sustentada (Barbosa, 2006; Pereira et al.,, 2009). Tal principio implica autenticidade,
acessibilidade, abertura ao outro, facultando todas as informacdes e clarificando todas as
duvidas, fazendo do “consentimento informado” uma escolha esclarecida (Barbosa, 2006).
Este principio de valorizacdo do respeito da autonomia pelo doente terminal deve ter por

base, o estabelecimento de uma relacdo de ajuda enfermeiro-doente, implicando
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manifestamente um conhecimento profundo do outro no sentido do atendimento das suas
necessidades (Pimenta, 2010).

Os principios da Beneficéncia e ndo-maleficéncia complementam-se na medida em que
0 primeiro constitui “uma obrigagdo moral de agir em beneficio do outro”, como diminuir o
sofrimento, melhorando a qualidade de vida do doente em estado terminal e o segundo a
“‘obrigacdo de nao infligir dano intencionalmente”, evitando a obstinacdo terapéutica, e
sofrimento indtil subsequente (Teixeira, 2009). Os principios dos cuidados paliativos (PNCP,
2004) estdo subjacentes a estes principios: ter como objetivo central o bem-estar e a
qualidade de vida do doente, devendo disponibilizar tudo para ir de encontro a essa
finalidade.

O principio da Justica norteia-se pela distribuicdo justa dos recursos na sociedade.
Segundo Thomson [et al.] citado por Pereira et al. (2009), este principio “exige que qualquer
regra pessoal de acdo que usemos seja capaz de, em principio, ser universalizada para
todas as pessoas”. De acordo com Peter & Morgan, citados por Pimenta (2010), estes
exemplificam que os enfermeiros no seu quotidiano, tém que apelar ao principio da justica,
quando possuem um tempo limitado ou insuficiente para atender as necessidades de
cuidado de varios doentes, sendo que, a orientacao pelo cuidado ndo serd a melhor forma
para resolver o problema.

Em suma, é dever do enfermeiro nortear a sua conduta nos dilemas éticos, tendo
consciéncia ética para a consecucao dos cuidados, baseando-se nos quatro principios

morais fundamentais.
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1. PROBLEMATICA E OBJETIVOS DO ESTUDO

Os cuidados paliativos, cuja filosofia tem vindo progressivamente a ser desenvolvida
em todo o mundo, revelou-se uma preocupacao recente em Portugal.

A implementacdo da RNCCI, e mais recentemente a RNCP, apontou para varias
tipologias de respostas, entre elas a possibilidade de cuidar o doente com doenca
avancada, progressiva e terminal em casa.

Cuidar do doente em fase terminal em casa e presenciar todo o processo da sua
deterioracdo, exige das familias e em especial, o familiar cuidador, enfrentar situacfes para
as quais ndo foram preparados. Confrontados com essa realidade, os cuidadores
necessitam de ser valorizados no seu papel de prestadores de cuidados, de serem
escutados, de terem oportunidade de exprimirem as suas emog¢des, de serem capacitados
para cuidar, de terem apoio durante e ap6s a morte do doente.

A decisdo de morrer em casa, passa primeiro pelo doente e depois pela familia. Esta
decidira em conformidade com a vontade do doente, sobretudo se houver o suporte de uma
rede de apoio. Moreira (2006) no seu estudo menciona que a rede de apoio foi uma area
muito valorizada pelos cuidadores, sugerindo que essa area poderia ser mais explorada.

Quando o doente é admitido numa Equipa de Cuidados Continuados Integrados, é
simultaneamente “admitida” a familia, sendo esta indissociavel do doente. Dentro desta, o
familiar cuidador é o elemento da familia mais capacitado e mais disponivel para a
prestacdo de cuidados face a dependéncia. No entanto, € durante o continuum do cuidar,
que este vivencia momentos de ansiedade, inquietacdo e medos relacionados com as
dificuldades inerentes aos cuidados e a antecipacao da perda, que podem ser agravados se
ndo houver retaguarda familiar e ou rede informal/formal.

A ECCI é uma equipa que nao esta direcionada apenas para a especificidade da
doenca terminal, mas também na dependéncia funcional e convalescenc¢a, tendo
necessidade de apoio de consultadoria por parte de equipas especificas em cuidados
paliativos, designadamente as ECSCP. Porém, na inexisténcia desse apoio, as ECCI
“‘embarcam numa viagem desconhecida” com o objetivo de satisfazer as necessidades do
doente/familia. Segundo a estratégia para o Desenvolvimento do Programa Nacional de
Cuidados Paliativos 2010-2013, os resultados de um inquérito efetuado em 2009, indicou
que apenas 23% das ECCI tinham competéncia técnica, revelando ainda que 38% n&o
possuiam e 39% tinham competéncia mas necessitavam de apoio de retaguarda
especializada, explicando que, destes 39%, 68% recorriam a servicos nos hospitais e 32% a
outra ECCI. Nesta perspetiva recomendam formacédo de nivel basico em todas as unidades
da RNCCI e de nivel avancado para cuidadores de uma populacdo utente de 37,5% de

todos os doentes com necessidades de Cuidados Paliativos.
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No momento da admissdo e ao longo da permanéncia do doente na ECCI, o familiar
cuidador vai percecionando as intervencfes da equipa multiprofissional e especialmente o
papel enfermeiro que, de entre todos os elementos da equipa é o que apresenta mais tempo
disponivel para os acompanhar. Na conclusdo de um estudo de Pazes (2009), do qual, um
dos objetivos era - Conhecer a influéncia da conduta do enfermeiro, atribuida pelo cuidador
principal sobre os Fatores que influenciam a vivéncia do processo terminal e de luto, cujos
participantes do estudo (familiar/pessoa préxima do doente terminal), pertenciam a um
Centro de Saude na regido do Baixo Alentejo, revelou que os enfermeiros estabeleciam uma
boa comunicacdo e relacdo com doente e com a familia, mostravam disponibilidade,
apresentavam conhecimentos técnicos e instrumentais, conheciam a situacao e suscitavam
confianca. Por outro lado, num estudo de Carvalho (2011), realizado no ambito dos
Cuidados de Saude Primérios do Alto-Minho, divulgou que o Centro de Saude onde foi
realizado o estudo, ndo possibilitava aos enfermeiros responder de forma adequada e
completa perante as necessidades complexas e mudltiplas em fim de vida. Perante a
assimetria de cuidados ao doente terminal/familia proporcionados pelos enfermeiros, em
contexto domiciliario, parece-nos importante conhecer também, o papel do enfermeiro na
interdisciplinaridade de uma Equipa de Cuidados Continuados Integrados.

E sobretudo relevante, o papel da equipa interdisciplinar junto do cuidador do doente
terminal, no sentido de “promover o ajuste pessoal de cada um a situagcdo, aumentar a
capacidade de cuidar e possibilitar uma adaptacdo normal a perda” (Guarda et al., 2006,
p.459). E neste contexto que se insere a problematica deste estudo:_analise da percecio do

familiar cuidador do doente em fase terminal face a intervencdo (acompanhamento) de uma
ECCI do Alto Minho.
O facto de a mestranda trabalhar numa ECCI, com doentes paliativos e em estado

terminal e familias, sensibilizaram-na para a necessidade de intervir nesta area.

Por se tratar de uma atividade recente e por ser um tema pouco explorado,
designadamente sobre o papel da ECCI e sobretudo o papel do enfermeiro, junto dos
doentes e das familias, emerge a questdo central que orienta esta pesquisa “Qual a
percecdo do familiar cuidador do doente terminal da intervencdo de uma Equipa de
Cuidados Continuados Integrados?”, com o objetivo geral de Conhecer a perce¢cédo do
familiar cuidador do doente terminal relativo a intervencdo da equipa de cuidados
continuados integrados e com a finalidade de poder contribuir para melhorar as praticas da
ECCI e dar visibilidade ao seu papel no cuidar o doente em fase terminal e familia.

Partindo da questdo central, surgiram as seguintes questGes especificas: Que

sentimentos e emocdes, experiencia o familiar cuidador durante o processo de morrer,
estando subjacente o0 acompanhamento da ECCI? Que motivo leva o familiar cuidador a

cuidar o seu doente em fase terminal de vida no domicilio? Qual a percecdo do familiar
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cuidador do doente terminal relativo as intervenc¢des da ECCI no superar as necessidades e
dificuldades? Face a questdes apresentadas, formularam-se o0s seguintes objetivos
especificos:

¢ Identificar os sentimentos e emogdes experienciados pelo familiar cuidador durante o

processo de morrer, estando subjacente o acompanhamento da ECCI

¢ Identificar os motivos que leva o familiar cuidador, a cuidar do doente terminal no
domicilio;

e Analisar a percecdo do familiar cuidador do doente terminal relativamente as
intervencBes da Equipa de Cuidados Continuados Integrados de forma a superar as

suas necessidades e dificuldades.
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2. OPCOES METODOLOGICAS

Um estudo de investigacdo exige um planeamento prévio, denominado de Fase
Metodoldgica. Segundo Fortin (2009, p.211) esta fase “reporta-se ao conjunto dos meios e
das atividades préprias para responder as questées de investigagao (...) formuladas no
decurso da fase conceptual’.

Quivy & Campenhoudt (2003) referem que a metodologia qualitativa tenta conquistar os
fendmenos de uma forma holistica, dando um contributo para a compreensao dos
fendmenos nos seus contextos. Também Bogdan & Biklen (1994, p.70) referem “o caracter
flexivel deste tipo de abordagem permite aos sujeitos responderem de acordo com a sua
perspetiva pessoal em vez de se moldar a questbes previamente elaboradas,” como
também "o objetivo dos investigadores qualitativos € o de melhor compreender o
comportamento e experiéncia humanos”.

A utilizagdo da metodologia qualitativa foi uma opcdo tomada pela investigadora, na
medida em que a permite conhecer a experiéncia humana num meio natural, a partir da
perspetiva dos atores (Fortin, 2009). Nesta linha de pensamento, segundo a mesma autora
(2009, p.37) “a investigacdo qualitativa introduz uma nova dimens&o, que consiste em
procurar compreender a significacdo das descricbes que as pessoas fazem da sua
experiéncia”, explorando os fendmenos e tendendo para uma compreensao mais ampla dos

mesmos. Partindo dos conhecimentos e opinides das pessoas envolvidas nas situacdes e

tendo como base o significado e o conhecimento que tém de si mesmos e da realidade a
investigagao qualitativa tal como refere Leininger (1985, p.16) “é frequentemente a forma
inicial de descobrir fenébmenos e de documentar factos desconhecidos de certos aspetos
das pessoas, acontecimentos ou locais de vida das pessoas em estudo. E o principal
método de pesquisa para descobrir esséncias, sentimentos, atributos, valores, significados”.

A investigacdo qualitativa privilegia a descricdo e o estudo das percec¢des pessoais,
coloca a sua énfase na compreensao dos comportamentos humanos. Os dados recolhidos
sdo designados de qualitativos o que quer dizer, ricos em pormenores descritivos
relativamente a acontecimentos, situacoes, locais e sujeitos implicados (Bogdan & Biklen,
1994).

Concordamos com Leininger (1985, p.12) quando refere que “os métodos qualitativos
ajudam o investigador a obter um conhecimento mais profundo das realidades e significados
humanos, sentimentos, caracteristicas, dados subjetivos, atributos intrinsecos e extrinsecos
das experiéncias humanas”. Este tipo de investigagao, interessa-se mais pelo processo do
que propriamente pelo produto. O significado € de importancia vital na abordagem
qualitativa, ou seja, o que esta em causa € o0 modo como as pessoas dao sentido as suas

vidas.
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A principal fonte de dados é o ambiente natural. Os dados recolhidos sdo em forma de
palavras ou imagens e ndo em nuameros. O investigador € o principal agente de recolha de
dados e tende a analisar os dados de forma indutiva, ndo recolhendo os dados com o
objetivo de confirmar hipdteses construidas a priori. As abstracdes sdo construidas a
medida que as informagfes que foram recolhidas, vdo sendo agrupadas (Bogdan & Biklen,
1994).

Tendo em conta os principios da metodologia qualitativa, e ser uma problematica
pouco estudada, optamos por um estudo €xploratério, descritivo, proximo duma perspetiva

da fenomenologia.

2.1. TIPO DE ESTUDO

O estudo exploratério, descritivo, préximo duma perspetiva da fenomenologia permite
compreender o fendmeno na perspetiva dos participantes. Assim, consideramos este estudo
exploratério porque “Explorar [implica] que o investigador quer ir mais além do que a simples
descricdo de conceitos ou de carateristicas de determinadas popula¢des” (Fortin, 2009, p.
162)

Também definimos como estudo descritivo, na medida em que serve para “(...)
identificar as carateristicas de um fenémeno de maneira a obter uma visdo geral de uma
situacado ou uma populacao” (Fortin, 2009, p. 236).

Tivemos intencdo de nos aproximarmos da fenomenologia porque pretendemos tentar
conhecer o sentido que as pessoas atribuem a experiéncia vivida. A enfermagem, segundo
Capalbo citado por Corréa (1997) “ao buscar novos horizontes de compreensao, aproxima-
se conscientemente ou nado, da alternativa metodoldgica da fenomenologia. Também de
acordo com Polit & Hungler (2004, p.270) “os conhecimentos sobre os individuos sé sao
possiveis com a descricdo da experiéncia humana tal como ela é vivida e tal como ela é
definida pelos seus proprios atores”. (Fortin, 2009, p.36).

Assim, este tipo de estudo podera permitir a descoberta para ajudar na inovacao das

préaticas clinicas.
2.2 CONTEXTO DO ESTUDO

Tendo em conta o tipo de estudo e o fendmeno a pesquisar, decidimos selecionar os
participantes que cuidaram de um doente terminal em contexto domiciliario.

Como afirmam Streubert & Carpenter (2002, p. 24) ‘0o campo € o lugar onde os

individuos de interesse vivem — onde experimentam a vida”. Assim, o contexto do estudo é o
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meio natural de vida onde a experiéncia foi vivida pelo doente terminal e pelo familiar
cuidador, tendo em conta a sua individualidade e unicidade.

Assim, o terreno de pesquisa é num concelho do Alto Minho, designadamente, Ponte
da Barca, pertencente ao distrito de Viana de Castelo. Este concelho € distribuido
atualmente por 25 freguesias, ocupando uma area de 184,76 Km? (Figural).

Figura 1 — Distrito de Viana do Castelo e concelho de Ponte da Barca

Melgago
Mongao
Valenga

Vila Nova

de Cerveira Paredes de Coura Arcos de Valdevez

Caminha
Ponte da Barca
Ponte de Lima

Viana do Castelo

Fonte: Municipio de Ponte da Barca online (2013)

Ponte da Barca esta rodeado por 4 concelhos, entre os quais, dois, pertencentes ao
distrito de Viana do Castelo (Arcos de Valdevez a norte e Ponte de Lima a Oeste) e dois
pertencentes ao distrito de Braga (Vila Verde e Terras de Bouro a sul) e ainda limitada a
Este, pela Espanha.

No referente a distribuicdo da populagdo € possivel distinguir duas unidades distintas
(Rio Fernandes, 2006):

e A ocidente onde estdo situadas a sede do concelho e as freguesias ribeirinhas de
maior dinamismo demografico,

e A oriente as freguesias com um carater predominantemente serrano e rural, com
menos habitantes e onde se tém observado perdas mais significativas.

Geograficamente, a populacdo residente nesse concelho em 2011 (INE, 2011) era
relativamente 12.061 habitantes, destacando-se 46,40% (n=5596) do sexo masculino e
53,60% (n=6465) do sexo feminino. Nesse ano, existiam 4474 familias, sendo a dimenséo
média familiar 2.7 individuos. Tem-se observado uma reducdo da dimensao familiar, pois
em 1981, a dimensdo média da familia era de 3,6 individuos e em 2001, cerca de 3
individuos (Quadro 3).

Quadro 3 - Dimens&do média da familia (1981-2011) no concelho de Ponte da Barca

1981 2001 2011
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Dimenséo média da
familia (n° individuos) 3,6 3 2,7

Fonte: Informacéo Estatistica online do INE

Segundo Rio Fernandes (2006), esta reducdo deve-se a uma transi¢do para um padrao
mais urbano, com as situacbes de emprego de ambos 0s progenitores, e consequente
diminuicéo do tempo disponivel para a familia, assim como 0 aumento do custo associado a
educacao dos filhos. O mesmo autor também revela, cada vez mais o nimero de pessoas
gue vivem sés, contribuindo também para a reducdo da dimensao familiar.

Em relacdo a distribuicdo da populacdo de Ponte da Barca, por classes de idade, o
mesmo estudo de Rio Fernandes (2006), enuncia que “o escaldo etario dos idosos constitui
uma grande proporgéo no cdémputo geral (...) equivalendo a um quinto do total da populagéo
residente”, indo de encontro a tendéncia demografica de envelhecimento a nivel mundial.

Ponte da Barca dispde de equipamentos e infraestruturas de salde diversificados,
estando estes concentrados no centro urbano (Quadro 4).

Quadro 4 - Equipamentos de saltde no concelho de Ponte da Barca

Equipamentos de saude Total
Centro de Saude 1
Unidade de Cuidados Continuados internamento (Casa da Cerca) 1
Hospital da Misericordia 1
Centro médico (consultérios de varias especialidades) 3
Farmacias 3

Fonte: Plano estratégico de desenvolvimento de Ponte da Barca (2006)

Importa referir que o Centro de salde de Ponte da Barca comporta duas unidades
funcionais, uma UCC (Unidade de Cuidados na Comunidade que engloba de entre outros
projetos, a ECCl e a Unidade Mével) e uma UCSP (Unidade de Cuidados de Saude
Personalizados que a curto prazo passara a UFS — Unidade de Saude Familiar).

Também, para suprir as necessidades das pessoas idosas e/ou dependentes, o
concelho usufrui de 4 Centros de Dia (que incluem apoio domiciliario) e dois Lares de

ldosos.

2.3 POPULACAO ALVO

A populacdo alvo, é constituida por familiares cuidadores que partiham uma

carateristica comum: o facto de terem cuidado de um doente em fase terminal, admitido
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numa ECCI do Alto Minho. Segundo Streubert & Carpenter (2002) os participantes do
estudo sdo selecionados em concordéncia com as suas experiéncias pessoais. Para tal,
considerou-se o familiar cuidador como o cuidador primario, que prestou mais de 50% dos
cuidados ao doente, ndo renumerado para o efeito e que concordou em participar no estudo.

O Sistema informatico GestCare da RNCCI foi facilitador no fornecimento de dados na
medida em que assinalou a causa da solicitagdo — cuidados paliativos: aplicavel — e o
contato privilegiado - o cuidador primario do doente. Neste sentido, foi contatada a
enfermeira coordenadora, responsavel do local onde decorreu o estudo para permissao de
acessibilidade de dados no que respeitou ao levantamento de informacdo relativa a
identificacdo dos doentes em fase terminal falecidos e seus cuidadores que foram
acompanhados pela ECCI.

Na investigagdo qualitativa, o numero de participantes ndo é decidido previamente, pois
depende dos dados colhidos. Segundo Fortin (2009, p. 33) “apoiamo-nos frequentemente no
principio da saturacdo dos dados para determinar o numero dos participantes (...) e
acontece quando os temas e as categorias se tornam repetitivas [ndo fornecendo] novas
informacdes”. No momento da colheita de dados permaneciam na ECCI apenas dois utentes
paliativos em fase terminal de vida, o que levou a projetar o estudo para o passado recente
(junho de 2011 a junho de 2012), mais concretamente, em que a morte do doente tivesse
ocorrido hd mais de seis meses e menos de um ano e meio. Assim, obtivemos um historico
de 13 utentes em estado terminal que faleceram durante a permanéncia na ECCI. Destes
13, foram selecionados aleatoriamente dois familiares cuidadores para o pré-teste.

Desta forma, e ap0s verificarmos que os objetivos do estudo tinham sido atingidos e,
ndo surgindo novos dados que acrescentasse algo de novo aos objetivos delineados, os
participantes sdo 8 familiares cuidadores de doentes terminais que deram entrada na ECCI
em 2011 e 2012, tendo falecido até junho desse ano. Cinco dos familiares cuidadores
tinham apoio ao luto por elementos da equipa (enfermeiro gestor de caso e/ou psicéloga) e
apos auscultacdo desta, nenhum dos familiares se encontrava em luto patolégico. Todos os

participantes foram contatados por telefone e todos aceitaram ser entrevistados.

Quadro 5 - Caraterizacdo do corpus de analise - Cuidadores

Fa_mlllar Sexo Idade CIEm e Profisséo DIERMENED 00 Dias na ECCI
Cuidador parentesco doente
Gangrena
FC1 Feminino 68 Esposa Reformada (recusa 427
amputacao)
FC2 Feminino 59 Esposa Doméstica Doeng_al de 123
Hodgkin
FC3 Feminino 45 Filha Doméstica Ngopla&a 21
géstrica
FC4 Feminino 36 Filha Operéria fabril | Neoplasia 143
intestinal
. . - Neoplasia da
FC5 Feminino 48 Filha Doméstica mama 30
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FC6 Feminino 51 Filha Auxiliar Neoplasia o5
cerebral

FC7 Feminino 53 Esposa Doméstica Neoplasia 25
gastrica

FC8 Feminino 52 Eilha _Edyca_dora de Neoplasia 36
infancia cerebral

Através da analise do Quadro 5, pode verificar-se que a populacao estudada é toda
feminina, com idades compreendidas entre os 36 e 0s 68 anos, sendo a média de idades de
51,5 anos.

Quanto ao Grau de parentesco, a filha é aquela que engloba a maior parte da
amostra: 5 séo filhas e as restantes cuidadoras (3), sdo esposas.

No que diz respeito ao critério Profisséo verifica-se que quatro sdo domeésticas, uma
reformada, uma operaria fabril, uma auxiliar num centro de dia e uma educadora de infancia.
Torna-se importante transmitir que todas as cuidadoras com atividade profissional
mantiveram a sua profissédo e conseguiram concilid-la com a atividade de cuidar.

Quanto ao Diagnéstico, a maioria dos doentes terminais sao de foro oncolégico (7),
restando apenas um doente ndo oncoldgico que foi admitido por recusa de amputagdo de
membro com gangrena.

Em relacdo ao namero total de dias de permanéncia na ECCI, desde a admisséo até
ao momento da morte, a média foi de 112,5 dias, destacando-se a permanéncia de 427 dias
como tempo maximo que um doente esteve acompanhado e 21 dias como 0 menor tempo
de acompanhamento. Destaca-se que a média de dias dos doentes oncoldgicos em fase
terminal (n=7) é de 67,5 dias.

Importa destacar que apenas cinco das cuidadoras coabitavam na mesma residéncia
com o doente. Das restantes trés, duas residiam proximo, na mesma freguesia e uma em
freguesia diferente, mas no mesmo concelho.

O facto de os patrticipantes do estudo serem do sexo feminino e serem filhas e esposas
do doente, corrobora as afirmagbes de Martins et al. (2003, p.132) em que “continuam a ser
na maioria dos casos, os familiares diretos do sexo feminino que maioritariamente apoiam
estes doentes”. Também Colliére (1993) afirma, que os cuidados habituais que sustentam a
vida, estdo ligados, ha milhares de anos, as atividades de mulheres.

Como este estudo se refere ao doente terminal independentemente do seu diagndstico,
foi adequada a inclusdo de um familiar cuidador de um doente ndo oncolégico que
permaneceu mais de um ano na ECCI (427 dias), vindo comprovar a afirmacédo de Neto
(2006, p.31) em que “nos doentes nao oncoldgicos, dada a imprevisibilidade e maior
duracdo da doenca, essa degradacao se faz com agudiza¢des e de forma mais lenta”. Por

outro lado, importa evidenciar que a média de permanéncia na ECCI, dos doentes
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oncolégicos em estado terminal ndo atingiu os 3 meses, indo de encontro ao que refere os
Estandards de Cuidados Paliativos, do Servei Catala de la Salut (1995).

2.4 INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Tratando-se de uma investigacdo qualitativa, pareceu-nos adequado utilizar como
instrumento de colheita de dados a técnica da entrevista na sua modalidade
semiestruturada, tal como refere Giglione & Matalon (1993), Estrela (1994) e Polit (1995).
Segundo Quivy & Campenhoudt (2003), a entrevista semiestruturada permite ao
entrevistado a expressdo livre das suas percecbes, cabendo ao entrevistador o
encaminhamento da entrevista para os objetivos idealizados e orientar o entrevistado para
as perguntas as quais ele ndo chega sozinho.

Na construcdo de dados que impliguem a subjetividade dos sujeitos, a entrevista é uma
das técnicas mais utilizadas, pois segundo Marconi & Lakatos (1990), a sele¢cdo do método
e das técnicas a utilizar na investigacao tém de ser adequadas ao problema e aos objetivos
do estudo.

Na perspetiva de Bogdan & Biklen (1994, p.170) “a entrevista é utilizada para recolher
dados descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador desenvolver
intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam aspetos do seu
mundo”.

Assim, a entrevista semiestruturada como método de colheita de dados permite
recolher informacdo sobre 0s acontecimentos e aspetos subjetivos das pessoas: atitudes,
opinides, valores ou conhecimento, que de outra maneira ndo estariam ao alcance do
investigador.

Na entrevista semiestruturada o investigador dispfe de um guido com questdes
relativamente abertas, a propdsito das quais é imperativo receber uma informacao da parte
do entrevistado (Quivy & Campenhoudt (2003). sendo possivel obter uma colheita de dados
mais rica e personalizada.

Antes de se proceder as entrevistas, o guido de entrevista foi sujeito a um pré-teste de
forma a validar o instrumento de recolha de dados elaborado neste estudo. Assim, efetuou-
se o pré-teste a 2 cuidadores de doentes terminais ja falecidos que estiveram na ECCI em

2012. Ap6s a apreciacdo da orientadora do estudo néo foi necessério proceder a alteracges.

Procedimentos de recolha de dados
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A realizacdo das entrevistas decorreu na segunda quinzena de dezembro de 2012 e

na primeira quinzena de janeiro de 2013. A sua duragé&o oscilou entre os 40 e os 60 minutos.

E de salvaguardar que, antes de iniciar as entrevistas foi explicado aos entrevistados

guais os objetivos deste estudo, sendo solicitado o consentimento informado, assim como
permissao para a utilizacdo de um audiogravador, que todos consentiram.

As entrevistas realizaram-se em contexto domicilidrio do cuidador, & exce¢do de um,
gue preferiu que fosse no seu contexto de trabalho em horario poés-laboral. Todas as
entrevistas decorreram num ambiente calmo, ndo se tendo verificado interrupcdes
significativas que pusessem em causa a recolha do material a explorar.

Embora houvesse um guido com as questdes a fazer aos entrevistados, a verdade é
gue em determinadas situacdes foi necessario fazer questbes de explicitacdo para que,
desse modo, conseguir explorar os temas que se pretendiam.

Uma vez terminada a entrevista e desligado o gravador, surgiu uma conversa
descontraida que no final 4 dos entrevistados verbalizaram sentirem-se “mais leves” por
terem feito uma “viagem” retrospetiva e significativa de um passado recente.

Para manutencdo do anonimato do familiar cuidador, foram atribuidos codigos: FC1,

FC2, FC3... correspondentes as entrevistas realizadas aos Familiares Cuidadores.

2.5 CONSIDERACOES ETICAS

Neste estudo h&d uma preocupacdo constante em respeitar os principios éticos
inerentes ao processo de investigacdo. As investigacdes que envolvem pessoas levantam
sempre questdes morais e éticas que divergem, conforme o tipo de investigacdo. Apesar
das suas vantagens para o desenvolvimento dos conhecimentos cientificos, em todas as
suas etapas podem ser lesados os direitos fundamentais da pessoa e o rigor exigido por
essa cientificidade entra em conflito com as exigéncias éticas e morais, situacao inaceitavel
para a comunidade na sua globalidade.

Assim, sdo considerados os direitos para com os participantes e o dever de o0s
proteger, tais como o direito a autonomia, a intimidade, ao anonimato e a confidencialidade,
a protecdo contra o desconforto e o prejuizo e o direito a um tratamento justo e equitativo.

Foram solicitados os procederes com as instituicbes em causa, designadamente a
ESS, a ULSAM e o ACES, que, para as quais, foi pedido autorizagcdo para a realizacdo do
estudo.

ApOs a respetiva autorizacdo da comissdo de ética (anexo Il e lll), os participantes
foram informados da finalidade e dos objetivos do estudo, da confidencialidade das suas

respostas e da sua colaboracdo voluntaria, podendo cessar no momento em que assim o
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entendessem (de acordo com os direitos citados anteriormente), de modo a se obter o
consentimento livre e esclarecido (anexo V).

A defesa dos direitos humanos em qualquer circunstancia, € um imperativo ético
fundamental e o cumprimento dos respetivos deveres, uma condicdo imprescindivel de

gualquer investigacdo nos mais variados contextos.

2.6 PROCEDIMENTOS DE TRATAMENTO DE DADOS

Apés a colheita de dados foi necessario a organizacdo e tratamento dos dados
recolhidos. Tal como refere Fortin (2009, p.375) “As observagdes efetuadas produzem
grandes quantidades de dados. Estes devem ser agrupados e resumidos, tendo em vista a
sua interpretacao”.

Uma vez que os objetivos do estudo compreendem a exploragdo e a descricdo da
percecdo do familiar cuidador do doente terminal sobre a intervencdo da ECCI, considerou-
se que a técnica de andlise mais adequada para este tipo de estudo, seria a técnica de
Andlise de Conteldo, definida por Bardin (1995, p.38), como:

“Um conjunto de técnicas de andlise das comunicacdes, visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das mensagens
indicadores que permitam a interferéncia de conhecimentos relativos as condigbes de
producéao”.

Apés a realizacdo de cada entrevista empenhamo-nos a sua audi¢cdo e transcricao
integral em suporte informatico.

Assim, depois da delimitacdo dos objetivos e da definicdo de um quadro de referéncia
tedrico orientador deste estudo, procedeu-se a constituicdo de um corpus documental que
foi composto pelo material que foi sujeito a analise e que se obteve da colheita de dados
qgue se efetuou através das entrevistas, cuja rigueza e importancia se reconhecem nesta
fase. Segundo Quivy & Campenhoudt (2003, p. 227) “A analise de conteudo (...) permite,
quando incide sobre um material rico e penetrante, satisfazer harmoniosamente as
exigéncias do rigor metodolégico e da profundidade da inventiva, que nem sempre sao
faciimente conciliaveis”. E de ressalvar que, na constituicio deste corpus teve-se em conta
as regras de exaustividade, da representatividade, da homogeneidade e da pertinéncia,
definidas por Bardin (1995).

Posteriormente, foram efetuadas leituras “flutuantes” a fim de estabelecer o primeiro
contato com o0 material a analisar. Estas leituras tornaram-se cada vez mais minuciosas,
sublinhando o corpus documental das entrevistas que foram transcritas na integra. De

acordo com Bardin (1995, p. 95) esta fase de organizacao chama-se pré-andlise e tem por
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objetivo “tornar operacionais e sistematizar as ideias iniciais, de maneira a conduzir a um
esquema preciso do desenvolvimento das operacdes sucessivas, num plano de analise”.

De seguida entrou-se na fase de reducédo dos dados. Para obter o material € necessario
codifica-lo. A codificagédo corresponde a uma transformacdo dos dados brutos do texto que
permite uma descricdo exata das caracteristicas pertinentes do contetdo. Desta forma,
foram definidas as categorias, as subcategorias e as unidades de registo. Estas unidades
sdo fases de codificacdo e fazem parte dos critérios aos quais a definicdo das categorias
deve obedecer.

As categorias sdo classes que “relinem um grupo de elementos (unidades de registo)
sob um titulo genérico, agrupamento desse efetuado em razéo dos carateres comuns destes
elementos” (Bardin, 1995).A escolha das unidades de registo deve responder de maneira
pertinente face as carateristicas do material e aos objetivos de analise. O mesmo autor
refere que a Unidade de Registo que corresponde ao segmento de conteldo a considerar
como unidade de base (frases retiradas das entrevistas), € a unidade de significacdo da
codificar, visando a categorizagéo.

Ap6s o tratamento dos dados, procedeu-se a sua interpretacdo através da analise e

discussao dos mesmos.

-70 -



CAPITULO 3
APRESENTACAO, ANALISE, DISCUSSAO DOS RESULTADOS,
CONCLUSOES E IMPLICACOES DO ESTUDO
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1. O DOENTE TERMINAL E O FAMILIAR CUIDADOR NA ECCI

A apresentacdo e analise dos dados sdo efetuadas de acordo com as &reas teméaticas
emergidas. Para esta apresentacdo utilizamos diagramas de forma a elucidar melhor.
Assim, através da analise de contetdo efetuada as entrevistas realizadas aos familiares
cuidadores, destacaram-se nove areas tematicas e respetivas categorias e subcategorias
(Quadro 6).

Quadro 6 — Categorias e subcategorias emergentes das entrevistas realizadas aos familiares cuidadores de

doentes terminais

TEMAS

SUBTEMAS

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

|. Experiéncias do
quotidiano do familiar
cuidador no cuidar o
doente terminal

A. Alteragdes
vivenciadas no

1. Prestacdo direta dos
cuidados nas 24 horas

o Alimentacédo

o Higiene e conforto

o  Posicionamentos e
transferéncias

quotidiano
o  Administragao de
terapéutica
2. Estar disponivel
o Saude

B. Repercussdes na vida
do cuidador

3. Auto negligenciar-se

o Imagem pessoal

4. Debilidade fisica

o  Emagrecimento

o Cansago

o Insénia

o  Esquecimento

5. Afastamento da
restante familia na
prestacéo dos cuidados

6. Diminuicdo da
atividade de lazer

o Impossibilidade de sai

o Isolamento social
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7. Transformacdes nas
fungBes da familia

Sem tempo para a familia
nuclear

Ajuda do cbénjuge

1. Motivo do familiar
cuidador para cuidar o
doente terminal

8. Respeito pela
preferéncia do doente

Recusa de morrer no
hospital

Morrer acompanhado

Permanecer em casa

9. Dificuldades
econdémicas

10. Assegurar o conforto
do doente

11. Obrigacéo familiar

12. Estar com o doente

IIl. Expetativas do
familiar cuidador face as
intervencdes de uma
ECCI

13. Reduzidas

Cuidados de enfermagem

Periodicidade das visitas

Desconhecimento dos
intervenientes da equipa

14. Elevadas

Conhecimento da equipa
de saude

Conhecimento sobre os
cuidados de enfermagem

IV. Sentimentos e
emocdes do familiar
cuidador durante o
processo de morrer

15. Protegéo

16. Carinho

17.Tranquilidade

18. Coragem

19. Dever cumprido
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20. Medo

Morrer de noite

Sentir-se incapaz

21. Amor maternal

22.Tristeza

23. Revolta

24. Ansiedade

V. Necessidades de
apoio no seu quotidiano

25. Apoio social

Ajudas técnicas

Ajuda de terceiros

26. Apoio da equipa
multidisciplinar

Tratamento de Ulceras de
presséo

Apoio noturno

27. Expresséo de
sentimentos emocgdes

28. Subsidio financeiro

VI. Dificuldades do
familiar cuidador durante
o processo de morrer

29. Assistir ao processo
de degradagéo fisica

Amputacao espontanea

Emagrecimento/perda de
massa muscular

30. Assistir na fase
agonica

Perda do ato alimentar

Perda do contato verbal

Estertor respiratorio

31. Presenga no
momento da morte

32. Presencga de sintomas
descontrolados

Secregbes

Vémitos

Dor

Hemorragia

Anorexia
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33. Presenca da sonda
nasogastrica

34. Falta de apoio
socioeconémico

Medicamentos

Transporte

35. Apoio insuficiente
para cuidar do doente

VII. Percecéo do familiar
cuidador relativo as
intervengdes da ECCI na
superagao das
necessidades e
dificuldades

36. Apoio e seguranga

Presenca

Acessibilidade

C. Cuidados prestados Proximidade
pela equipa de salde
37. Comunicagao
verdadeira
38.Trabalho em equipa
com a familia
Diario
39. Acompanhamento de L
L Acessiveis
proximidade
Seguranga

D. Cuidados prestados
pelos enfermeiros da
equipa

40. Apoio psicologico

41. Ensino sobre
execucao de técnicas

Posicionamentos

Cuidados de penso

Higiene

Alimentacdo SNG

42. Gestao do regime
medicamentoso

43. Gestdo do ambiente
fisico

VIII. Percegao do familiar
cuidador relativo os
recursos existentes na
comunidade para cuidar
do doente terminal

44. Suficientes

Centros de dia

Apoio domiciliario de
entidades privadas

Equipa de Cuidados
Continuados integrados
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o Pessoas com curso de
prestadores de cuidados
pessoas
idosas/dependentes

o  Apoio de vizinhos

45. Insuficientes o Falta a apoio de vizinhos

46. Acompanhamento de
ECCI durante a noite

47. Unidade de cuidados
paliativos no distrito

IX. Sugestéo do familiar 48. Ajuda de terceira
cuidador do doente pessoas nos cuidados
terminal para melhoria
dos cuidados

49. Equipa
multidisciplinar nos
centros de dia

50. Apoio da comunidade
local

1.1 EXPERIENCIAS QUOTIDIANAS DO FAMILIAR CUIDADOR NO CUIDAR O DOENTE
TERMINAL

Como ja abordamos anteriormente, todos os participantes deste estudo, sdo do sexo
feminino, tinham lagos diretos de parentesco com o doente e foram cuidadoras até a sua
morte. Colliére (1993) também identifica o papel do cuidar nas mulheres, referindo que
estas, na funcdo de cuidadoras, asseguram as func¢des basicas do doente que necessita de
comer, beber, vestir-se, levantar-se, andar, comunicar.

Porém, as cuidadoras deste estudo, ao resgatarem para si 0s cuidados ao doente terminal,
tiveram repercussoées a nivel pessoal, familiar e social.
Através da andlise de contelido emergiram duas areas tematicas:

- Alterag@es vivenciadas no quotidiano;

- Repercussbes na vida do familiar cuidador

1.1.1 Alterag@es vivenciadas no quotidiano

A medida que a doenca terminal avanca, o doente fica mais dependente, necessitando

de ajuda parcial ou total nas atividades de vida diéria. Destaca-se o papel do cuidador na
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prestagao destes cuidados. Neste contexto “...O cuidador de um doente que n&o pode sair
do leito, precisa de aprender a dar banho, trocar, alimentar, saber avaliar, além dos
cuidados quotidianos consigo mesmo” (Cerqueira, 2005, p.39).

Da analise do discurso dos familiares cuidadores surgiram 2 categorias: Prestacao
direta de cuidados nas 24 horas e Estar disponivel (Diagrama 1).

Diagrama 1 — Altera¢des vivenciadas no quotidiano.

Alteracdes vivenciadas
no quotidiano

Prestacéo direta de Estar disponivel
cuidados nas 24 horas

Alimentacéo Higiene e conforto Posicionamentos e Administracdo de
transferéncias terapéutica

Relativamente a categoria, Prestacdo direta de cuidados, surgiram 4 subcategorias:
Alimentacdo, Higiene e conforto, Posicionamentos e transferéncias e Administracdo de
terapéutica.

A subcategoria, Alimentacao, foi referida por 6 cuidadoras:

» “...0 meu dia-a-dia era (...) fazer-lhe a comida, a comidinha para Ihe dar a horas...” FC1

» “(...) estava sempre aqui em casa, fazia o comer, dava-lhe a comidinha ...” FC3

» “... Levava-lhe a comida porque ela as vezes deixava o fogdo ligado, e eu as vezes chegava
la pra levar a comida e cheirava-me ao gas. Fazer o pequeno-almoco ela fazia, e depois eu
via que ela ja nao tinha nocdo de fazer as coisas dela e comecei por optar por lhe dar de
comer ...” FC5

» “(...) dar de comer...” FC6

» “(...) meter-lhe de comer quando ele ainda comia qualquer coisinha...” FC7

» “(...) fazia-lhe o pequeno-almoco, dava-/he o pequeno almogo (...), a hora do almocgo, tornava
as vezes a dar-lhe o almocgo (...), dava-lhe o lanche, acabava o lanche (...) fazia o jantar,
ajudava a dar-/he de comer...” FC8

Y

No que diz respeito a subcategoria, Higiene e conforto, esta foi apontada por 6
cuidadoras:
» “... Lavar e tudo porque néo dava pra ele ir a casa de banho ...” FC3
» “..aprimeira coisa era dar banho a minha mée e ver como ela estava, ndo é?...” FC4
» “(...) dava-lhe banho ...” FC5
>

“(...) as vezes dava-lhe banho sozinha outras a vizinha ajudava-me ...” FC6
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» “(...) ia varias vezes a beira dele, mudar-lhe a fralda (...), lava-lo, fazer essas coisas todas, o
conforto todo ...” FC7
> (...) lavava-o, tratava dele...” FC8
Os Posicionamentos e transferéncias, foram referidos por 4 cuidadoras:
> “(...) e eu é que os deitava, deitava a minha mée, deitava o meu marido ...” FC1
» (...) tinha que o levantar ...” FC3
> “(...) punha-a no cadeirdo (...) depois deitava-a outra vez, levantava-a da parte da tarde ...”
FC5
» “(...) nés temos que virar para ali, temos que virar para acola...” FC6
A subcategoria, administracédo de terapéutica, foi mencionada por 2 cuidadores:
» “...0s remédios todos a horas, era o meu trabalho, dedicar-me em por cento a ele! ...” FC1
» “O dia-a-dia era-me levantar, dar a medicacdo dele, quando ele podia tomar a medicacéo. Eu
acho que ele tomou a medicacdo até aos Ultimos momentos, ele tomou a medicacdo. Era
medica¢do que eu vivia toda vidrada naquela medicacao toda que dava pra ele (...)” FC2
No que diz respeito a segunda categoria, Estar disponivel, foi mencionado por 2
entrevistados:

» “O meu dia-a-dia era estar de volta dela (...) estava sempre de volta dela até a meia-noite,
sempre ali...” FC5

» “O meu dia-a-dia era sempre em casa ...” FC7

1.1.2 Repercussdes na vida do familiar cuidado

O cuidar de um doente em estado terminal em casa, acarretou no cuidador, situacées
adversas, apontando-se principalmente as de ordem fisica, psicologica, a alteracdo da
dindmica familiar e o isolamento social.

Da andlise de conteido emergiram 5 categorias: Auto negligenciar-se, Debilidade
fisica/psicologica/social, Afastamento da restante familia na prestacdo dos cuidados,
Diminuicdo das atividades de lazer e distragdo e Transformacdes nas fungbes da familia

(Diagrama 2).
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Diagrama 2 — Repercussdes na vida do familiar cuidador

Repercussdes na vida do familiar
cuidador

Afastamento da Diminui¢do
Auto negligenciar-se Debilidade fisica restante familia na das atividade Transformagdes nas
prestagédo de cuidados de lazer funcdes da familia
N\ N\ N\
Sem
Salde Imagem Emagrecimento Cansago Insénia Esquecimento Impossibili | [Isolamento tempo Ajuda do
corporal dade de social EUSES conjuge
sair familia
nuclear
J J

Da

categoria, Auto negligenciar-se, surgiram 2 subcategorias: Saude e Imagem

corporal. A subcategoria, Saude, foi proferida por 2 cuidadores:

>

>

“...Cuidar de mim interessa-me pouco! (...) nunca mais tratei de mim! (...) Nunca mais fui a
um médico pra mim (...)” FC1

“...Pensava mais neles do que propriamente em mim...” FC3

Auto negligenciar-se na imagem corporal foi referido por uma cuidadora:

>

A categoria debilidade fisica/psicolégica/social,

“Até me descuidei de mim mesmo, ja nao pintava o cabelo, ja ndo dava um corte no cabelo,
néo fazia as unhas e pronto! (...) Eu era vaidosa e fui deixando a vaidade. Na doenca dele eu
deixei a vaidade!” FC2

dividiu-se em 4 subcategorias:

Emagrecimento, Cansago, Insnia e Esquecimento.

A subcategoria, Emagrecimento, foi mencionada por 2 cuidadores:

>

>

“...Eu emagreci, mas ndo deixei de comer, ndo deixei de ter apetite (...). Muitas vezes ia pra
comer e era capaz de comer de pé, mas comia sentada, mas comia sempre a pressa porque
as vezes ele chamava e eu ja deixava a comida e ia, pronto! Sempre preocupada, quase nao
mastigava a comida para o ir atender (...) nessa altura emagreci muito, emagreci muito! ...”
FC7

“(...) emagreci muito! ...” FC8

Cansaco, foi apontado por 2 cuidadores:

>
>

“...S0 eu tinha mais canseira ...” FC7

“...) cansacgo ...” FC8

Em relacédo a terceira subcategoria, Insonia, foi referida apenas por um cuidador:

>

“(...) eu ndo dormia, passava a noite na cama ou porgue ele gemia ou porque se ele dormia

eu estava a ver porque é que ele estava tanto tempo sem estar ali a gemer ou a falar ...” FC8

A quarta subcategoria, Esquecimento, foi proferida por 2 entrevistados:
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“... claro que psicologicamente a gente fica assim um bocado ... até tinha alturas que parecia
que néo tinha cérebro!” FC4
“Eu queria dizer uma coisa, ndo dizia, dizia outra coisa. Nao sabia onde punha as coisas. A

médica dava-me analises pra fazer, passados trés meses ja ndo sabia delas! ...” FC6

A categoria, Afastamento da restante familia na prestacao de cuidados, é referida por 2

cuidadores:

>

“...Viam que era eu que fazial Vinham ver como ele estava, viam que ele estava bem e ...
pronto!” FC1

“... ndo so6 sou eu a filhal O meu irmédo esta la a beira, também tinha que dar algum apoio!
Onde todos ajudam nédo custa nada! (...) as vezes via 0 meu irmdo e a minha cunhada a
passear e eu pensava porque é que ndo ficam aqui um domingo? (...) Saiam as trés e

vinham de noite e ndo se importavam de ter a mée ali assim, e eu, que remédio! ...” FC5

BN

Relativamente a categoria, diminuicdo de atividades de lazer e distracdo, foram

identificadas 2 subcategorias: Impossibilidade de sair e Isolamento.

A subcategoria, Impossibilidade de sair, foi apontada por 7 cuidadores:

>
>

>

“Deixei de ir a missa, deixei de fazer tudo!” FC1
“... lamos a missa todos os Sabados e Domingos (...) quando ele adoeceu nunca mais
fomos!” FC2

“Essa parte foi a mais prejudicada, (...) 0 meu pai passava a semana toda até eu chegar do
trabalho e eu ao fim de semana dava-lhe a vez, para ele ir arejar um bocadinho! (...) Quem
espera pelo fim-de-semana pra fazer certos tipos de coisas! (...) s6 houve um em que eu sai
daqui e foi s6 assim numa horinha ou duas!...” FC4

“ ...Muitas vezes tinha que ir a algum lado e dizia — eu ndo vou porque estou com a minha
mae! (...) nunca mais fui a missa! E o miudo tinha a festa do Pai Nosso e eu nunca fui! (...)
nunca mais fui pra lado nenhum!” FC5

“...Nunca mais sai de casa, nunca mais tive a minha liberdade (...) desde ai nunca mais fui a
missa...” FC6

“(...) porque ndo o podia deixar sozinho (...) também né&o o podia deixar sozinho, fazia falta
alguma coisa e pronto! Tinha que estar e vinham os enfermeiros, vinha a médica, vinha a
nutricionista e pronto tinha que estar sempre por aqui por casa e pronto! Também nao podia
sair por causa dele, para ndo o deixar sozinho (...) era muito raro ir a missa ...” FC7

“... As saidas acabaram, as saidas acabaram ...” FC8

A segunda subcategoria, Isolamento social, foi mencionada por 4 entrevistados:

>
>

“... nem queria falar com as pessoas, nem me apetecia falar ...” FC1

“(...) Deixei de falar com as minhas amigas. Telefonava, mas ndo era a mesma coisa. Até a
minha vizinha comentava como é que uma pessoa se refugiava assim dentro de casa ...”
FC2

“...cantava no coro, ndo canto no coro. Cantava no rancho, deixei de ir ao rancho...” FC6

“...era muito raro ir a casa das minhas amigas ...” FC7
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Da quinta categoria, Transformacdes nas funcbes da familia, emergiram duas

subcategorias: Sem tempo para a familia nuclear e Ajuda do cénjuge.

A primeira subcategoria, Sem tempo para a familia nuclear, é referenciada por 3

cuidadores:

>

>

“... A minha vida era casa trabalho, trabalho casa. Os fins de semana eram em casa, sempre
em casa. A minha vida mudou porque costumava dar as minhas voltas com o meu marido!”
FC4

“ ... 0 meu pequeno chegava da escola e perguntava pela mae e s6 a meia-noite € que me
via, nessa altura tinha oito anos, Sabe como é? Os outros, nem tanto, mas ouvia 0s mais
pequenos: td sempre sempre em cima, na avld, aminha mée nunca estd ca em baixo! (...) o
meu marido ficou lixado quando o meu pai disse que tinha que ficar la a noite, 0 meu pai
exigiu que ficasse la! Mas é assim, néo fez falta ...” FC5

“(...) ndo jantava com eles. Eles jantavam sozinhos ...” FC8

Ajuda do cbnjuge, é referida por um dos cuidadores:

>

“... O meu marido comegou por exemplo, a passar a ferro, que nunca tinha passado, porque
eu ndo tinha tempo pra nadal! (...) era ele que lavava a loiga (...) para eu estar mais livre para
estar como meu pai (...) eu nunca consegui virar o meu pai sozinha (...) o meu marido as
duas da manhd, punha-se a pé e vinha da minha casa a casa do meu pai e eu vinha ca
abaixo abrir a porta para ele me ajudar a mudéa-/o (...) pijama, virar, mudar a cama, mudar
tudo (...) depois Ia ia ele pra casa dormir (...). Isto foram alteragées que no fundo toda a

gente ajudou!...” FC8

1.2 MOTIVO DO FAMILIAR CUIDADOR PARA CUIDAR O DOENTE TERMINAL

O que leva os cuidadores a cuidarem o seu familiar doente em casa? Porque € que 0s

familiares cuidadores resgatam para si o cuidar do doente terminal?

Da analise do discurso dos cuidadores depreenderam-se cinco categorias: Respeito pela

preferéncia do doente terminal, Dificuldades socioeconémicas, Assegurar o conforto do

doente, Obrigacao familiar e Admiracéo pelo doente terminal (Diagrama 3)
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Diagrama 3 - Motivos do familiar cuidador para cuidar do doente em estado terminal

Motivos do familiar cuidador para cuidar do

doente
| | | |
Respeito pela
preferéncia do Dificuldades Assegurar o Obrigagao Admiragao
doente socioeconémi conforto familiar pelo doente
terminal cas familiar terminal

Recusa de Morrer Permanecer
morrer no acompanhado em casa
hospital

Relativamente a categoria Respeito pela preferéncia do doente terminal, os relatos dos
cuidadores centram-se em torno de trés subcategorias: Recusa de morrer no hospital,
Morrer acompanhado e Permanecer em casa.

Dos oito entrevistados, trés justificaram como motivo - a recusa do doente em morrer no
hospital, dando este, a conhecer a familiar de forma direta, a sua vontade:

> “Porque ele ndo queria estar no hospital e eu quis-lhe fazer a vontade toda até enquanto

Deus quis ...” FC1
> “(...) porque ele chegou a dizer no hospital, (...) leva-me pra casa que estou quase morto.
(.Y FC7

Indiretamente, a familia também se confrontou com a decisédo do doente:

> “(...) ela ndo queria trocar de cama, essa foi a resposta de né&o ir para o hospital...” FCA4.

Relativamente a subcategoria “morrer acompanhado” apenas um dos entrevistados
destacou o desejo do doente ndo morrer s6, mas sim acompanhado, na presen¢a de um
ente querido:

> “(...) de gostar muito de estar ao meu lado, ndo sair perto de mim (...)” FC2.

Permanecer em casa, foi a terceira subcategoria referida por um outro cuidador,
revelando o desejo do doente em manter-se no domicilio:

> “...porque a minha mae néo queria sair de casa ...” FC6.

No que diz respeito & segunda categoria, Dificuldades Econdmicas, apenas uma
cuidadora destacou este, ser um dos motivos de ser cuidadora do doente, revelando:

» “..também néo tinha possibilidade de andar para tras e para diante atras dele, [para o

hospital por razdes econdmicas devido a despesas de deslocacgao] "FC1
Assegurar o conforto familiar, foi a terceira categoria, referida por dois cuidadores,

tendo sido destacados alguns aspetos interessantes:
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» “...Em casa ele convive com a familia (...), esta mais a vontade, (...), [pode] comer a comida
que queria (...). Tirava ele com muita dificuldade do carro, mas ele queria ver o mundo,
queria ver a vida (...)’"FC2.

» “...Sentia que ele estava mais confortavel ao pé de mim (...) Tinha as enfermeiras, tinha-me a
mim, tinha as (...) [profissionais do Centro de Dia], tinha a médica se fizesse falta, tinha tudo
...”FC6.

Relativamente a categoria Obrigacdo Familiar, 3 cuidadores referiram ser uma
obrigagéo cuidar do seu ente querido:

» “... Porque era meu pai! (...) Perguntei aos médicos e eles disseram-me que ele tinha um
cancro no estbmago e no intestino e nos pulmdes e mesmo assim eu quis que ele ficasse em
casal” FC3

» “... No fundo, a decisdo da minha mae vir pra casa foi do meu pai! (...) Ai, o meu pai levantou
a voz, se eu ndo queria cuidar dela, que era filha, que tinha que cuidar da mée ...! FC5

» “Porque me sentia na obrigagdo de cuidar dela, ndo é? (...) Era a minha obrigacao de o fazer,
n&o tinha mais irm&os, ndo tinha mais ninguém!...” FC6

No que concerne a categoria, Admiracao pelo doente terminal, 3 cuidadores referiram o
motivo que os levou a cuidar:

» “(...) gostar de estar com ele em casa até ao ultimo momento...!” FC2

» “(...) Foi para poder estar com ela todos os dias (...), s6 o facto de a ver todos os dias para
mim ja era gratificante ...”. FC4

» “..para estar com o meu pai, que era uma das pessoas mais importantes para mim (...), era

a minha pessoa de referéncia ...” FC8

1.3 EXPETATIVAS DO FAMILIAR CUIDADOR DO DOENTE TERMINAL FACE AS
INTERVENCOES DE UMA ECCI

Nesta area tematica, pretendeu-se identificar as expetativas dos familiares cuidadores

face a ECCI, ou seja, se tinham conhecimento prévio acerca do papel da ECCI. Surgiram

apenas 2 categorias: Expetativas Reduzidas e Expetativas Elevadas (Diagrama 4).
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Diagrama 4 — Expetativas do familiar cuidador face as interven¢des de uma ECCI

Expetativas do familiar cuidador do doente
terminal face as interveng6es de uma ECCI
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enfermagem visitas domiciliarias dos intervenientes equipa de sadde sobre os cuidados

da eauina de enfermagem

Na categoria, Expetativas reduzidas, inferiram-se 3 subcategorias: Cuidados de
enfermagem, Periodicidade das visitas domiciliarias e Desconhecimento dos elementos da
equipa.

A subcategoria Cuidados de enfermagem, é referida por 5 cuidadores:

» “... Ndo pensei que ia ser como foi! Ndo pensava que ia ser tdo bem tratado como foi ...” FC1
> “... Ainda hoje estou perplexa em como (...) teve tudo em cima dele, os enfermeiros, o

meédico, foi muito bem cuidado, gragas a Deus! ...” FC2

» “...Assim, com o passar dos dias deu pra ver melhor, néo fazia ideia de que era tao bom ...”
FC4
> “... Esperava que néo fosse assim tao bem atendido!...” FC7

» “(...) nunca pensei que era um apoio assim ...” FC8
A subcategoria, Periodicidade das visitas domiciliarias, foi apontada por 5 cuidadores:
» “...s6 me lembrava é que se calhar ndo podiam vir aqui tantas vezes como vinham!...” FC1
> “(...) talvez de quinze em quinze dias (...) nunca pensei que fosse todos os dias!...” FC2
> “...Eu néo fazia ideia de que era assim (...) a visita se todos os dias, nunca pensei que fosse
assim! Talvez um dia por semana, ou dois, mas todos os dias, nunca penseil...” FC4
> “(...) pensei que viessem um vez, ou dia sim dia ndo. Mas pronto! Vinham sempre e
ajudaram! (...) Nunca pensei que viessem tantas vezes como vieram...” FC7
> “(...) pensei que iam uma vez ou outra e para aquilo que precisasse e mais nada!...” FC8
A terceira subcategoria, Desconhecimento dos intervenientes da equipa, € referida por
5 familiares cuidadores:
» “(...) Nao tinha nenhuma ideia de como era a equipa (...) tinha a nogdo de que vinham ca (...)
um enfermeiro ou enfermeira, médico de familia ...” FC2

» “...Pensei que era para vir algum enfermeiro a casa ...” FC3
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» “(...) nunca pensava que era assim! S6 pensei que vinha o enfermeiro, nunca pensei que
vinha a doutora, porque antigamente s6 vinha o enfermeiro a casa fazer os curativos, mas
doutoras nao! Antigamente, pronto! Era assim!...” FC5

» “(...) eu nunca tinha lidado com essas coisas e ndo sabia destas equipas ...” FC7

» “...Eu achava que seria apoio de enfermeiros de irem a casa, nunca pensei que fossem
médicos e enfermeiros!...” FC8

Relativamente a categoria, Expetativas elevadas, surgiram duas subcategorias:
Conhecimento da equipa de saude e conhecimento sobre os cuidados de enfermagem. A
subcategoria, conhecimento da equipa de saude, foi proferida por um familiar cuidador:

» “...Eu fazia mais ou menos uma ideia do que era essa equipa, porque estou dentro desses

assuntos ...” FC6
O conhecimento sobre cuidados de saude, foi referenciada apenas por um familiar
cuidador:

» “Sabia que vinham (...) ver se ele estava a melhorar, se estava a piorar ...” FC3

1.4 SENTIMENTOS E EMOGCOES DO FAMILIAR CUIDADOR DURANTE O PROCESSO
DE MORRER

Procuramos conhecer os sentimentos e emocgdes do familiar cuidador durante o
processo de morrer do doente terminal. Assim, através do diagrama 5, podemos observar
11 categorias: Protecdo, Carinho, Tranquilidade, Coragem, Dever cumprido, Medo, Amor

maternal, Tristeza, Raiva, Preocupacao/ansiedade.
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Diagrama 5 — Sentimentos e emoc¢des do familiar cuidador durante o processo de morrer.
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No que se refere a categoria, Protecdo, uma cuidadora referiu:
> “..Sentia-me bem (...) nunca o deixei so6. Estava sempre a perguntar-lhe o que é que ele
queria e ele respondia, acenava ou sim ou ngo...” FC1
Carinho, foi um outro sentimento vivido por 3 das cuidadoras:
> “...Sentia-me bem (...) pelo carinho que sentia pela minha mae...” FC5
> “..Sentia-me bem ... é assim, eu tratava-a com muito carinho...” FC6
> “Sentia-me bem (...) por lhe dar todo o mimo que ele precisava, por |lhe fazer as coisas que
achava que ele gostava...” FC8
Tranquilidade, foi outro sentimento referido por duas cuidadoras:
> “..demais, tive sempre o apoio dos senhores enfermeiros e da senhora doutora e pronto!
Nessas alturas estava mais tranquilal...” FC1
> (...) depois conforme o meu pai foi ficando mais debilitado, eu senti uma paz, por estar ali,
essencialmente a fazer-lhe mimos pra ele sentir-se bem...” FC8
No que respeita a categoria, Coragem, cinco das cuidadoras, referiram-na como um
sentimento que vivenciaram nessa fase dificil das suas vidas:
» “...Eu ndo sei como ¢é que Deus me deu tanta coragem! Viver o que vivi e o que 0s senhores
enfermeiros passaram!...” FC1
» “... Vinham as forgas ndo sei de onde e fazia tudo e mais alguma coisa e isso fazia com que
eu me sentisse bem! (...) Depois de fazer, eu ja fazia tudo sozinha. E preciso ter forca de
vontade e ter a vontade de estar a fazer ... e as forgcas ndo sei como é que elas vinham!...”
FC4
» “...e entdo pensei assim: sabendo que ela tem essa doenga, pois vamos andar para frente!
Temos que lutar enquanto ela viva! Foi tudo o que eu fiz ...” FC6
> “.. a0 mesmo tempo tinha a ajuda dos meus filhos e eles estavam aqui e assim ganhei

coragem e pronto!...” FC7
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» “...e eu parece-me que me dava ali uma forca para tudo (...) e acho que me sinto mais
cansada agora do que nessa altura (...) acho que ha uma forga sobrenatural e ainda bem,
porque sendo...” FC8

Sentimento de Realizagéo, foi apontado por uma cuidadora:
» “..Estava com ele na horinha dele. Acho que ndo tenho pesar nenhum na consciéncia que
ngo fizesse (...) Eu fiz-lhe tudo!...” FC1
No que respeita a categoria, Medo, emergiram 2 subcategorias: Morte noturna e Sentir-
se incapaz.
Medo da noite, pela possibilidade de o doente vir a morrer- Morte noturna, foi proferido
por 2 cuidadoras:

» Y(...) s6 sentia é que se acontecesse alguma coisa de noite, sé tinha medo, era isso!...” FC1

> “... A noite sé contava com Deus e comigo e pronto! (...) Parece que até eu ja tinha até medo
da noite!...” FC2

Medo de Sentir-se incapaz, de ndo conseguir estar a altura de prestar os cuidados ao
doente, foi verbalizado por 3 cuidadoras:

» “...se a minha filha ndo estivesse aqui, eu néo teria ligado o oxigénio porque teria medo de
ligar o oxigénio (...) FC2

» “(...) noinicio, eu sentia-me ... sera que eu vou ser capaz? Mesmo psicologicamente, no que
diz respeito a higiene, tudo o que ela precisasse. No inicio, ainda pus a davida: sera que vou
conseguir mesmo?” FC4

» “(...) tinha um bocadinho de receio porque nunca tinha passado por estas coisas (...)” FC7

A categoria, Amor maternal, foi um sentimento vivenciado por uma cuidadora:

> “...6 0 amor que eu podia dedicar a ele. Porque eu, ha muito, muito tempo eu... ndo conhecia
esse amor, quase um amor maternal, eu cuidava dele como se fosse um filho, com muito
carinho, com muito amor e que, pronto, que eu pudesse mostrar 0 amor que eu tinha por ele,
através do momento que eu tratava ele, do percurso da doenga dele!...” FC2

O sentimento de tristeza, foi aludido por 3 cuidadoras:

» “..Sentia-me triste porque sabia a doenga que ele tinha...” FC3

» “..Sentia-me tristel...” FC4

» “(...) também sentia uma dor muito grande, uma tristeza porque havia momentos que olhava
para o meu pai e achava-o triste!...” FC8

Relativamente a categoria Raiva, foi apontado por uma cuidadora:

» “(...) por outro lado sentia uma revolta porque achava que nédo devia ser o meu pai...” FC8
Preocupacéo/ansiedade, foi um sentimento referido por uma cuidadora:

» “(...) andava muito stressada! Eu ndo entrei em depresséo, se calhar até entrei, e eu dizia a

minhas colegas que n&o tinha tempo pra pensar nisso!...” FC6
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1.5 NECESSIDADES DE APOIO NO SEU QUOTIDIANO

No inicio e durante o processo de cuidar, o familiar cuidador sente Necessidades de
apoio no seu quotidiano. Neste estudo surgiram quatro categorias: Apoio social, apoio da
equipa multidisciplinar, Expressdo de sentimentos e emocbes e Subsidio financeiro
(Diagrama 6).

Diagrama 6 — Necessidades de apoio no seu quotidiano

Necessidades de
apoio no seu
quotidiano
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Ajudas técnicas Ajuda de Tratamento de Apoio noturno
terceiros Ulceras de
presséo

Da primeira categoria, Apoio social, surgiram 2 subcategorias: Ajudas técnicas e Ajuda
de terceiros.

Ajudas técnicas, foi referida por 3 cuidadores:

> “... e pronto! Queria ter uma casa de banho melhor, pra ele chegar até la na cadeira de rodas
... FC2
» “... necessitava de cama ....” FC3

4

> “Tive necessidade de cama articulada e pronto! Mas foi s6 por oito dias, s6 durou oito dias ...”
FC7
Ajuda de terceiros foi mencionada por um cuidador:
» “... Necessitava de uma outra pessoa para me apoiar!” FC4
Em relagdo ao Apoio da equipa multidisciplinar, emergiram 2 subcategorias:
Tratamento de Ulceras de presséo e Apoio noturno.
Tratamento de Ulceras de presséo foi referido por um cuidador:
» “Precisava da equipa porque depois chegou a ganhar umas chagas (...) e depois la vinha o
enfermeiro para lhe fazer os curativos (...) eram coisas que eu ndo fazia, eram 0s

enfermeiros ...” FC3
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A necessidade de, Apoio noturno, foi sentida por 1 cuidador:

» “Durante anoite a equipa ndo trabalhava mas estava-se sempre a espera que viesse o dia pra
telefonar ...” FC7

Relativamente a terceira categoria, Expressédo de sentimentos e emocdes, houve uma
citagao:

» “... O meu marido sé dizia que ndo gostava de falar sobre o assunto, dizia, ‘ajudo-te em tudo
0 que precisares e entendo o que estas a passar, mas ndo me pegas para te ouvir’. Porque
ele ndo me queria ouvir, ndo sei porqué! (...) Desabafava no meu trabalho e até com o meu
pai, e sobre os problemas da minha mée falava muito com a minha mae ...” FC4

A quarta categoria, Apoio financeiro, foi referenciada por 2 cuidadores:

> “...Eu ia trabalhar e vinha ter com a minha mée de manhé e a noite, e no meu dia-a-dia, claro
que pensava a toda a hora na minha méae ... e se eu estivesse a tempo inteiro aqui em casa,
ia ser diferente, ia ser melhor ainda!...” FC4

» “Sentia a necessidade de estar ali sempre, de ndo ter o meu trabalho. Pensei muitas vezes
assim: vou deixar o meu trabalho. E até cheguei a falar com a doutora do centro onde
trabalho e tirar uma licengca sem vencimento (...) mas depois pensei que o dinheiro faz-me
falta (...) e eu no dia-a-dia ia fazendo (...) mas acho que se néo fizesse o meu trabalho tinha

tempo para pensar, tinha tempo pra cuidar, tinha tempo pra tudo! ...” FC6

1.6 DIFICULDADES DO FAMILIAR CUIDADOR DURANTE O PROCESSO DE MORRER
DO DOENTE TERMINAL

A maior parte dos discursos dos cuidadores centraram-se nas dificuldades relativas ao
processo de morrer do doente terminal. Foram identificadas as seguintes categorias: Assistir
ao processo de degradacdo fisica, Assistir na fase agonica, Presenca no momento da
morte, Presenca de sintomas descontrolados, Presenca da SNG, Falta de apoio

socioecondmico, Apoio insuficiente para cuidar do doente (ver Diagrama 7).
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Diagrama 7 — Dificuldades do familiar cuidador durante o processo de morrer do doente terminal
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No que diz respeito a primeira categoria, Assistir ao processo de degradacéo fisica,
destacaram-se duas categorias: Amputacdo e Emagrecimento/perda de massa muscular.
Amputacao, foi referido por um cuidador:

» “... S6 néo queria era ver a perna amputada, mas ajudei sempre no que pude” FC1
Em relagdo a subcategoria, Emagrecimento/perda da massa muscular, um cuidador
respondeu:
> “... Depois o mais dificil, com a continuagdo do tempo, de Marco a Maio, foi que todos os dias
ia desaparecendo um bocadinho do meu pai (...) ao nivel do corpo, eu sentia, todos os dias o
meu pai a perder massa muscular e tudo! Essencialmente, no dia antes de falecer, parecia
que estava ... que tinha ficado metade, num espacgo de vinte e quatro horas ...” FC8

A segunda categoria, Assistir na fase agonica, emergiram trés subcategorias: Auséncia
do ato alimentar, Perda do contato visual e estertor respiratério.

Dos oito entrevistados, 3 cuidadores referem como principal dificuldade a auséncia do
ato alimentar:

> “...0 mais dificil foi a fase e ele ndo comer e ndo beber nos ultimos dias! Esta foi a fase mais
dificil, porque eu imaginava a gente aqui, até os talheres aqui no quarto (...) ele estava lucido,
licido, lucido e ndo podia comer nem beber e isto pra mim foi mais dificil! (...) Agora a parte
mais dificil foi pér-me no lugar dele muitas vezes e imaginar o que é que ele teria sentido! (...)
se estivesse s6 eu e ele em casa, eu jamais tocaria numa panela, em nada que pressentisse
que era comida! ...” FC2

> “..de principio metia-lhe a ele ia comendo, depois de repente ele deixou! (...) a partir da

hemorragia é que ele largou mesmo de comer, nem agua, nem nada! ...” FC7
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» “... Quando o meu pai ficou pior (...) eu fui atras da enfermeira e disse-lhe: mas ele nédo
comeu, nao vai por soro? Até a enfermeira me dizer que se ele ndo comesse que nao me
preocupasse com o comer, ai eu bati em mim e pensei que ele estava mesmo mal....” FC8

Perda do contato verbal, foi testemunhado por um cuidador:
» “...e também o mais dificil ainda, foi quando ele deixou de falar ...” FC8
Estertor respiratério, foi apontado por um cuidador como uma dificuldade:

> “... e pronto a confusao que me fez aquela respiragcdo. Eu acho que foi mais dificil na altura a

respiragdo, do que quando deixou de respirar ...” FC8

No que diz respeito a categoria, Presenga no momento da morte, 3 cuidadores

referiram-no como um momento marcante:

» “... Foi quando ele partiu. Fiquei mesmo de rastos, assisti a tudo!” FC3
» “... Pra mim o mais dificil foi a minha mae ter morrido (...) foi vé-la morrer! ...” FC6
» “...E quando ele faleceu também nao tive coragem de o vestir. Ndo é que tivesse medo, mas

figuei muito triste e ndo consegui, ndo consegui vesti-lo!” FC7
A quarta categoria, Presenca de sintomas descontrolados, destacaram-se cinco
subcategorias: Secre¢des, Vomitos, Dor, Hemorragia e Anorexia.

Secrec0es, foi referido por um cuidador:

» “... Aquela rouquiddo que que queria deitar fora e ndo conseguia. Ai é que sentia ... ndo a
gueria ver aflita, sentia-me eu aflita ...” FC6

Uma cuidadora referiu, vémitos, como um sintoma n&o controlado:

» “(...) depois as coisas comegaram, ela a querer vomitar, a piorar, pra baixo, pra baixo mais

um dia ...” FC6
Apenas uma cuidadora abordou a dor, como um sintoma descontrolado:

» “...via que estava com dores, que ela nunca gemia, nem nada e naquela altura ela comegou

a fazer 1 as queixinhas e ai eu senti que ela estava afiita, isto foi dificil pra mim!” FC6
No que concerne a Hemorragia, obtivemos resposta de uma cuidadora:

» “ ... dificuldades foi quando na fase final que ele estava, era preciso mudar-lhe a fralda e
houve uma altura em que foi complicado, estava eu e a minha filha, foi muito complicado
porque teve uma hemorragia muito grande e isso foi um bocado complicado para mim!” FC7

Relativamente a subcategoria Anorexia, foi testemunhado por uma cuidadora:

» “Sabe o que era mais dificil pra mim? Era-lhe meter a comida! Quando ela ndo queria comer
e eu queira que ela comesse, ficava doente! Quando ela ndo comia, pra mim, andava todo o
dia doente! Era pronto! O mais dificil pra mim! (...) Chegava a altura de lhe dar a comida e ela
fechava a boca e eu queria que ela comesse e enervava-me e ficava assim doente, porque
via que ela ndo comia!” FC5

Apenas uma cuidadora considerou a presenca de sonda nasogastrica como uma
dificuldade:

» “... Também ele esteva entubado e custou-me bastante!” FC7

A sexta categoria, Falta de apoio socioeconémico, um cuidador referiu:
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» “...asvezes os enfermeiros precisavam do medicamento e eu tinha que ir a farmacia e ir de
taxi, e essas coisas todas pra mim foi dificuldade!” FC2
Para além da falta de apoio econdmico, também se verificou Apoio insuficiente para
cuidar do doente:
» “(...) se eu nao tivesse 0 meu pai as vezes para me ajudar a mexer na minha mée, era a
parte mais complicada! E ndo era vira-la assim e assim, era puxa-la pra cima ou puxa-la mais

pro meio da cama, era a parte mais dificil!” FC4

1.7 PERCECAO DO FAMILIAR CUIDADOR RELATIVO AS INTERVENCOES DA ECCI NA
SUPERAGCAO DAS NECESSIDADES E DIFICULDADES

Foi durante o continuum de cuidados, que os familiares cuidadores se aperceberam, do
papel da Equipa de Cuidados Continuados Integrados, especificamente do papel da equipa
multidisciplinar e das interven¢fes do enfermeiro da equipa.

Assim, a analise de contetdos fez sobressair duas &reas tematicas, donde se
destacaram varias categorias e subcategorias:

- Percecéo dos cuidados prestados pela equipa multidisciplinar;
- Percecéo dos cuidados prestados pelos enfermeiros.

1.7.1 Percecéo dos cuidados prestados pela equipa multidisciplinar

Os discursos proferidos pelos cuidadores, centraram-se em trés categorias: Apoio e

seguranga, Comunicacgao verdadeira e Trabalho em equipa com a familia (Diagrama 8)
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Diagrama 8 — Percecao dos cuidados prestados pela equipa multidisciplinar

Percecao dos cuidados
prestados pela equipa de saude

e N s N
Apoio e seguranga Comunicacéo verdadeira Trabalho em equipa com
a familia
. J N J
| |
e N e N
Presenca Acessibilidade Proximidade
. J . J

Da primeira categoria, Apoio e seguranca, resultaram trés subcategorias: Presenca,
Acessibilidade e Proximidade.
A subcategoria, Presenca, foi citada da seguinte forma:
» “Fui sempre muito bem apoiada. Quando eu pensava que estava sO, ja estava
acompanhada!” FC1
Também a subcategoria, Acessibilidade da equipa multidisciplinar foi percebida na
seguinte citacao:
» “ ... euas vezes tinha duvidas e ligava a equipa e dizia: a minha mae esta assim ... e diziam-

me logo o que devia fazer (...) tinha logo o apoio da equipa para nos dizer o que devia fazer!”
FC5
A percecao de Proximidade, foi sentida por um cuidador:

» “(...) a equipa pra mim e pra familia toda eram considerados como da nossa familia! (...) quer
dizer, em tdo pouco tempo, sentir que é uma familia que esta ali, é porque teve um trabalho
excelente!” FC8

A segunda categoria, Comunicacédo verdadeira, foi mencionada por um cuidador:

» “... punham-me a par do que se estava a passar e do que viria ...” FC7

Um cuidador percecionou o Trabalho em equipa com a familia:

» “(...) acho que esta ali uma equipa bem formada, que interagem todos muito bem e que
apoiam todos. Dao mesmo apoio e pronto! Que a gente sente que € como se fossem da
nossa familia ...” FC8.

1.7.2 Percecéo dos cuidados prestados pelos enfermeiros

De acordo com os relatos dos participantes emergiram cinco categorias:
Acompanhamento de proximidade, Apoio psicoldgico, Ensino sobre execucao de técnicas,

Gestao do regime medicamentoso e Gestdo do ambiente fisico (Diagrama 9).

-94-



Diagrama 9 — Percecao dos cuidados prestados pelos enfermeiros da equipa

Percecao dos cuidados prestados
pelos enfermeiros da equipa
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técnicas medicament fisico
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Da primeira categoria, Acompanhamento de proximidade, destacaram-se trés

subcategorias: Diario, Acessiveis e Seguranca.
A subcategoria, Diério, foi proferida por um cuidador:

> “.. SO o facto de ter todos os dias ca em casa uma pessoa que percebe mais do que nés,
que nos pode ajudar é muito bom sentir isso! E muito bom! Eu até estava no trabalho e
qualquer coisinha que o meu pai ligasse, ai dizia: calma que vai passar ai o enfermeiro e
qualquer coisa pergunta-lhe ...” FC4

O acompanhamento de proximidade dos enfermeiros foi observado como Acessiveis,
conforme o testemunho de um cuidador:

» “... Se os enfermeiros viessem de manhé, e se a tarde eu via que a minha mae nao estava
bem, estava logo a ligar: o que devo fazer, o que néo devo fazer? Acho que estava sempre
bem apoiada, estava bem! Eu telefonava e chegavam a passar ali segunda vez, vinham
segunda vez! (...) Se precisasse eles vinham, o que vou dizer mais?” FC6

Também se sentiu por parte de dois cuidadores a transmissdo de Seguranca, dada
pelos enfermeiros:

» “... ajudaram tanto a nés como o doente, foi bom! ...” FC7

» “ ... quando os enfermeiros chegam parece que se vé a luz do dia! Parece que esta tudo
escuro mas de repente, eu pelo menos, eu pensava: chegaram! (...) e qual foi a minha
reacdo quando o meu pai ficou pior? Foi ligar para o enfermeiro! Eu ndo liguei para a minha
irma, nem liguei para mais ninguém! Foi pro enfermeiro!” FC8

A segunda categoria, Apoio psicolégico, emergiu dos relatos de 4 cuidadores:

» “...Eles confortavam-me sempre! Olhe, néo tenho palavras ...” FC1

» Os enfermeiros diziam para eu ter forga, coragem ...” FC3

> “Davam-me sempre coragem (...) e apoio psicolégico. As vezes a minha cabega andava
assim ... e pronto! Quando eu conversasse com os enfermeiros e as enfermeiras ficava mais

... acho que ficava mais aliviada! ...” FC7
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» “ ... E nunca pensei que o enfermeiro fosse la para estar como o doente, fazer ali uma
massagem, fazer um mimo (...) a parte psicolégica é muito, muito bem apoiada! ...” FC8
Da terceira categoria, Ensino sobre execucdo de técnicas, surgiram quatro
subcategorias: Posicionamentos, Cuidados de penso, Higiene e Alimentacédo por SNG.
Relativamente a primeira subcategoria, Posicionamentos/Prevencdo de UP, 6
cuidadores a referiram, tal como indicam as cita¢des seguintes:
» ‘“euia vendo como é que faziam os senhores enfermeiros (...), ensinaram-me a cuidar dele, a
pdér as pomadas, a fazer tudo! ... a muda-lo de posicdo, a pér as almofadas ... tudo! Tudo!
FC1
» O enfermeiro veio e explicou como virar o doente, qual a maneira mais facil, ter em atencéo
aquelas zonas, tudo isso era novidade para mim, ndo?” FC4
» “...Ja no hospital aprendi a virar, mas em casa aprendi a virar com o lengol por baixo, é mais

pratico, ndo se puxa tanto!” FC5

» “... Ensinaram-me a virar e a pér as almofadas ...” FC6

» “... Ensinaram-me a p0-lo de certas posicbes pra ndo estar sempre na mesma posi¢éo ...”
FC7

» “... Aprendi a virar, aprendi a p6r a almofada no meio das pernas, a almofada por baixo ...

s&o coisas que a gente nao imagina como nos passa! ...” FC8
A subcategoria, Cuidados de penso, foi referida por um cuidador:

» “... N6s tinhamos que estar sempre a mudar o meu pai, que fazia as fezes pouco de cada vez
e tinhamos que estar sempre a mudar a fralda e o enfermeiro ensinou a pér gaze, porque lele
ndo fazia xixi, mas era preciso mudar sempre a fralda. Mas era preciso fazer o curativo
naquela parte de cima do anus porque aquilo rompeu! ...” FC8

A Higiene, foi referida apenas por uma cuidadora:

» “...Adarobanho(...), ajudaram e em tudo! ...” FC2

A Alimentacéo por SNG, também foi referida por uma cuidadora:

» “...ensinaram-me a dar de comer pela sonda ...” FC6

A quarta categoria, Gestéo do regime medicamentoso, 2 cuidadores referiram:

» “... na medicagdo, tudo eles ajudaram ...” FC2

» “ ...cheguei a dar inje¢cbes que os enfermeiros deixavam preparadas. Eu aprendi e ndo foi
complicado (...) ensinaram-me a dar injegées ...” FC7

Os enfermeiros também tiveram um papel na Gestdo do ambiente fisico, tal como é
referido por uma cuidadora:

» “... e na mudancga do quarto, pra ela também foi bom. Ajudaram na mudanca do quarto, que

me metia nervos como estava antes ...” FC5

1.8 PERCECAO DO FAMILIAR CUIDADOR RELATIVO AOS RECURSOS EXISTENTES
NA COMUNIDADE PARA CUIDAR DO DOENTE TERMINAL
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Da analise de conteado emergiram duas categorias: Recursos suficientes e Falta de
apoio de vizinhos (Diagrama 10).

Diagrama 10 — Perce¢do do familiar cuidador relativo aos recursos existentes na comunidade para cuidar do

doente terminal

Percecéo do familiar cuidador
relativo aos recursos existentes
na comunidade para cuidar do

doente terminal

Suficientes Falta de apoio de
vizinhos

Pessoas com curso de

Centros de Dia Apoio domiciliario Equipa de cuidados prestadores de cuidados a Apoio de vizinhos
de entidades continuados pessoas
privadas integrados idosos/dependentes

Na andlise dos Recursos suficientes, sobressairam cinco subcategorias: Centros de
Dia, Apoio domicilidrio de entidades privadas, Equipa de Cuidados Continuados Integrados,
Pessoas com formagé&o de idosos e Apoio de vizinhos.
Trés cuidadores mencionaram como recursos existentes na comunidade, os Centros de
dia/Lares:
» “... Agora vao para os Centros de Dia e Lares e vém buscar as pessoas, levam-nas para 0S
Centros de Dia e Lares...” FC1
» “... Ha os Centros de Dia e essas coisas todas assim, ou os Lares para quem nao quer tomar
conta deles em casa, ndo €? E muitas pessoas para ndo perderem 0s empregos metem-nos
assim nos Centros de Dia e nessas coisas assim ..."FC3
» “... Recorre-se ao Centro de Dia e o Centro de Dia vai ver a situagdo. Se nds podemos fazer,
nés fazemos. Mas se a situacdo é mais complicada, telefonamos ao Centro de Saude ...”
FC6
O Apoio domiciliario de entidades privadas, também foi apontado por 3 cuidadores:
> “... Também havia outras ajudas pra a comida e o banho. Disseram-me umas alturas que se
eu quisesse, vinham a casa. Se eu quisesse vinham ajudar ...” FC1
» “... Que eu tenha conhecimento (...) mais do que diz respeito a higiene ... “FC4

> “Existe a ajuda do Hospital de Misericérdia para dar os banhos e trazer comida ...” FC5
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Nos discursos dos cuidadores, a Equipa de Cuidados Continuados Integrados, foi

referida como recurso suficiente no apoio ao doente terminal e familia:

» “ ... O que me fizeram a mim, outros que estiverem nessas situagées, acho que fazem na
mesma, ndo é? (...) Eu acho que o que ha para uns, deve haver para todos! (...) Também se
nao for esses apoios, a gente é obrigada a ir para o hospital. L4 onde ndo gostava de estar
se ndo fosse estes apoios!” FC1

» “... Que tenham o mesmo apoio que eu tive ...” FC2

» “Nao acho que ha muito apoio [recursos], a equipa que veio aqui acho que caiu do céu!” FC8

Como recursos da comunidade uma cuidadora referiu Pessoas com curso de

Prestadores de cuidados a pessoas idosas/dependentes:
» “...aqui ha pessoas que se ajeitam bem a trabalhar assim, quer dizer, pessoas que também
fizeram cursos ...” FC5

O Apoio de vizinhos, sendo um apoio informal importante, emergiu dos relatos de 3

cuidadores:
» “Eu as vezes, pedia ajuda a uma vizinha. Chamava-a e pedia-lhe ajuda e ela vinha ... mas ela
era muito amiga da minha mae ...” FC5
» “... Antes do meu filho vir de Andorra eu tinha a minha vizinha. Ela ia ver se ela estava bem,
se estava mal. Eu tive bons vizinhos!” FC6
» “ ... Outros vizinhos com mais distancia perguntavam: se faz falta algum coisa, eu vou la
ajudar ...” FC7
Por outro lado, a Falta de apoio de vizinhos, destacada como segunda categoria foi
sentida por 2 cuidadores:
> “ ... e pronto! Se acontece alguma coisa, as pessoas aparecem, mas se faz falta alguma
coisa (...) ndo sdo pessoas de ir a casa uns dos outros (...) tenho sido apoiada pelas
pessoas que me apoiaram sempre! Agora pelos vizinhos nunca senti esse apoio!” FC1

» “... Nas aldeias ndo tem [esse apoio], cada qual vive para si ...” FC2

1.9 SUGESTOES DADAS PELO FAMILIAR CUIDADOR DO DOENTE TERMINAL PARA
MELHORIA DOS CUIDADOS

Para finalizar a entrevista, pediu-se a cada um dos participantes para darem sugestbes
no respeitante a melhoria dos cuidados ao doente terminal. Da analise de contetdo
sobressairam cinco categorias: Acompanhamento da ECCI durante a noite, Unidade de
Cuidados Paliativos no distrito, Ajuda de terceira pessoa nos cuidados, Equipa

multidisciplinar nos centros de dia, Apoio da comunidade local (Diagrama 11).
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Diagrama 11 — Sugestdes dadas pelo familiar cuidador do doente terminal para melhoria dos cuidados

Sugestdes dadas pelo familiar
cuidador do doente terminal, para
melhoria dos cuidados

Acompanhamento Unidade de Ajuda de terceira Equipa Apoio da
da ECCI durante a cuidados paliativos pessoa nos multidisciplinar nos comunidade local
noite no distrito cuidados centros de dia

No que concerne a primeira categoria, Acompanhamento da ECCI durante a noite, foi

uma sugestao referida por 3 cuidadores:

» “... Também que pudesse fazer assim um trabalho a noite, devia existir uma equipa noturna
... FC2
> “...Um enfermeiro noite e dia. De dia ja vinham, mas pronto! As vezes de noite se fizesse

falta (...) quando é assim a pessoa (...) fica com mais conforto, mais acompanhada!” FC7
> “ ... se fosse possivel dar apoio de noite (...) pra morrer em casa. Era ter alguém que
estivesse connosco a tempo inteiro (...) se sentisse uma pessoa como o enfermeiro eu
estaria 14 e faria na mesma e ndo queria a pessoa para me libertar a mim, eu queria a pessoa
para me apoiar e o doente seria melhor tratado entre aspas, porque tinha outros recursos ...”
FC8
A segunda categoria, Unidade de cuidados paliativos no distrito, foi mencionada por 2

cuidadores:

» “Se houvesse Unidades de Cuidados Paliativos mais perto, ndo é? Aqui no distrito ndo ha até
porque numa altura em que a minha mae estava a ser seguida no Porto, o enfermeiro de la
disse que aqui no distrito ndo havia ...” FC4

» “... mas ha pessoas que estdo em casa e ndo tém condigcbes para estar em casa, nem tém
familia que os esteja a apoiar. Acho que devia haver um sitio onde pudessem estar essas
pessoas, pronto! Ter uma morte digna! Se houvesse no distrito pelo menos trés unidades de
cuidados paliativos ...” FC8

Relativamente a terceira categoria, Ajuda de terceira pessoa nos cuidados, apenas um

cuidador a referiu:
> “A sugestdo que eu daria era para ter uma pessoa para me ajudar, ndo é? Assim, da parte da
manhé ou da parte da tarde. Uma hora ou duas dava jeito (...) e assim duas pessoas, nao

custa nada!” FC5
Uma cuidadora sugeriu a necessidade de uma equipa multidisciplinar nos Centros de
Dia:
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» ‘“Principalmente, precisava-se na minha equipa do Centro de dia, de mais dois médicos. mais
enfermeiros diariamente. Mas mesmo assim esta bem apoiado! “ FC6
Por ultimo, uma cuidadora sugeriu, Apoio da comunidade local, para melhorar os
cuidados ao doente terminal:
» “Temos vizinhos e apoiamo-nos uns aos outros (...) Para este tipo de apoio, temos a
vizinhanca. Aqui no meu meio é isso! N&o sei se nos outros meios € assim, mas acho que
devia ser também! Aqui somos solidarios uns com os outros! Preocupados uns com 0s

outros! Ganhamos amor e amizade!” FC6
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2. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo € nosso propdsito expor esta discussdo, realcando os aspetos que se
julgam mais pertinentes e que vao de encontro aos objetivos propostos.
A partir da andlise e interpretagéo das entrevistas, emergiram os seguintes temas:
e Experiéncias quotidianas do familiar cuidador no cuidar o doente terminal;
e Motivo do familiar cuidador para cuidar do doente terminal;
e Expetativas do familiar cuidador do doente terminal, face as intervencdes de uma
ECCI,
e Sentimentos e emoc¢des do familiar cuidador durante o processo de morrer, estando
subjacente o acompanhamento da ECCI;
¢ Necessidades do familiar cuidador no apoio no seu quotidiano;
¢ Dificuldades do familiar cuidador durante o processo de morrer;
e Percecédo do familiar cuidador relativo as intervengbes da ECCI na superacdo das
necessidades e dificuldades;
e Percecéo do familiar cuidador relativo aos recursos existentes na comunidade para
cuidar do doente terminal;

e Sugestdes do familiar cuidador na melhoria dos cuidados ao doente terminal.

Experiéncias quotidianas do familiar cuidador no cuidar o doente terminal

O familiar cuidador alterou toda a sua vida, para poder acompanhar o seu familiar em
situacdo de doenca terminal, tal como vem ilustrado nos discursos dos cuidadores. Assim,
ao prestar cuidados ao longo das vinte e quatro horas do dia, surgiram consequéncias na
sua saude fisica, psicolégica, social e espiritual, necessitando (na voz do cuidador) de varios
tipos de apoio: social (ajudas técnicas e ajuda de terceiros), da equipa multidisciplinar
(tratamento de Ulceras de pressao e apoio noturno), de expressar sentimentos e emocoes e
subsidios financeiros.

As Alteragdes vivenciadas no quotidiano pelo familiar cuidador séo variadas. Este
passa a viver exclusivamente para o seu doente, na prestacéo direta de cuidados ao longo
das vinte e quatro horas, alterando os seus habitos de vida. Teve a seu cargo: a preparacéo
das refeicbes, dar de comer ao doente cada vez mais dependente, proporcionar-lhe
cuidados de higiene e conforto, posiciona-lo e transferi-lo (cadeirdo, cadeira de rodas,
cama), administrar-lhe os medicamentos. Nos discursos dos cuidadores, todos os cuidados
prestados diariamente, eram de natureza instrumental, no intuito de dar resposta as

necessidades humanas basicas. Em casa, o familiar cuidador e restante familia séo
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responsdaveis no auxilio para a satisfagdo das necessidades humanas bésicas, cerca de 80
a 90% dos cuidados a prestar ao doente (Neves, 2007).

No discurso de duas cuidadoras, a disponibilidade para o doente, teve que fazer parte
do seu conceito de vida. Ter disponibilidade é estar livre para fazer algo. Salienta-se o facto
das duas cuidadoras ndo exercerem uma atividade profissional e por esse motivo, terem
estado mais disponiveis. Neste estudo, trés do total dos participantes deste estudo,
possuiam uma atividade profissional e conciliaram-na com a atividade do cuidar.

Foram varias as Repercussdes na vida do familiar cuidador na vida do familiar
cuidador desde que assumiu os cuidados ao doente terminal. Com o continuum dos
cuidados, o cuidador iniciou um processo de se auto negligenciar, quer na sua saude, quer
na sua imagem pessoal. A sobrecarga dos cuidados, indiciou consequéncias como a
debilidade fisica, psicoldgica e social, tendo-se manifestado por emagrecimento, cansago,
insénia e esquecimento, indo de encontro ao que refere Chung et al. (2008) citado por
Williams et al. (2011) acerca da definicAo de “sobrecarga do cuidador”, traduzindo
normalmente o lado negativo das repercussoées, fisica, mental, emocional e social e também
as consequéncias econémicas da prestacao de cuidados.

Também, Fernandes (2009), no seu estudo refere que os cuidados repetitivos,
desconfortaveis e ininterruptos ao longo de meses ou mesmo anos, geram no cuidador
repercussoOes fisicas e psiquicas importantes que ameacam a sua saude e levam ao
isolamento afetivo e social.

Por mostrar ser a Unica pessoa a estar disponivel para o doente, os outros familiares
afastaram-se da prestacédo dos cuidados, contribuindo para também para a sobrecarga do
cuidador. Tal como foi abordado anteriormente, Luxardo et al. (2009), definem este perfil de
cuidadores como potencialmente vulneraveis mas que aparentemente controlam a situacao.

Ao assumir ser cuidador principal do seu doente, levou & diminuicdo de atividades de
lazer e distragcdo, impossibilitando-o de sair da casa, como por exemplo para ir & missa,
conduzindo-o ao isolamento social.

Geraram-se, Transformacdes das fungBes familiares, motivado pela falta de tempo do
cuidador para estar com a familia nuclear. Por outro lado, com a alteracdo da dinamica
familiar nuclear, surgiram situa¢cdes novas, como ajuda do cdnjuge nas lides domésticas e

no apoio aos cuidados ao doente.

Motivo do familiar cuidador para cuidar do doente terminal

E precisamente no “local habitual de vida” que Walsh & McGoldrick (citado por Moreira,
2006, p.60), referem que “recentemente as familias comecaram a organizar esfor¢os para
resgatar para si o processo de morrer”. Assim, quisemos saber qual ou quais 0s motivos que

levam o familiar cuidador a cuidarem o seu familiar doente.
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Da analise de conteudo das entrevistas depreendemos que a maior parte dos
cuidadores respeita a vontade do doente — de morrer em casa.

Respeitar a vontade do doente, reporta-nos ao principio da autonomia relacionada com
o respeito pela dignidade pessoal e o direito de decidir (ter vontade propria, fazer opcoes,
liberdade de escolha). Respeitar o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser
acompanhado no final de vida esté subjacente nos principios dos cuidados paliativos (Plano
Nacional de Cuidados Paliativos, 2004).

O que esta por detras da preferéncia dos doentes? Segundo os cuidadores do nosso
estudo, os doentes ndo querem morrer no hospital, querem o regresso a casa, querem estar
acompanhados pela familia, querem permanecer em casa. A decisdo de Permanecer em
casa, tem vantagens para o doente, proporcionando-lhe, um maior controle da sua situacao,
tal como Correia et al. (2011), no seu estudo demonstra que o doente em casa tem mais
autonomia, momentos alargados de trocas afetivas/emocionais, convivéncia familiar e
conforto.

No entanto, poderdo existir sintomas de dificil controlo em casa e que obriga ao
regresso ao hospital. Corroborando com esta afirmacdo, alguns estudos realizados no
estrangeiro, evocam a preferéncia do local de morte do doente terminal. Uma investigacao
realizada em lIbiza, revelou que a maioria dos doentes terminais (67,6%) preferem morrer
em casa, embora doentes mais complexos com descontrolo sintomético prefiram as
instituicbes de saude (Pradilla et al., 2011). Similarmente, um estudo realizado no Canadéa
revelou que, de 138 entrevistados (paciente/familia) apenas metade preferia morrer em
casa, informando também, que a outra metade elegia morrer no hospital ou ndo tinha
preferéncia do local de morte, concluindo mais uma vez, que nem sempre a escolha do local
para morrer € em casa (Stajduhar et al., 2008).

Respeitar a vontade do doente que deseja morrer em casa, junto dos seus familiares,
exige destes, uma disponibilidade continua, para além de constituir um desafio perante
situacdes que ndo estdo habituados a lidar, exigindo esfor¢os adicionais a medida que se
desenvolve o processo da doenca (Guarda et al., 2006).

No estudo presente, encontramos outros motivos que pesam na decisdo do cuidador
ao aceitar cuidar o seu familiar doente terminal. A Obrigac&o familiar, foi abordada somente
pelos cuidadores que eram filhos e sentiam o dever de cuidar dos seus pais. De acordo com
o dicionério da lingua portuguesa da Infopédia, Obrigagéo, define-se como “facto de estar
obrigado; dever; encargo”. A obrigacdo de cuidar do familiar doente, € considerada como um
dever, uma submissédo por obrigacdo de um cuidar intergeracional, tal como assinalada num
dos discursos: “ ... no fundo a decisdo da minha mée vir para casa, foi do meu pai (...) ai 0
meu pai levantou a voz, se eu ndo queria cuidar dela, que era filha, que tinha que cuidar da
mée ...” FC5.
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E, portanto, “ um valor transmitido pela educacg&o, ou seja os pais cuidam dos filhos
enquanto eles sdo pequenos e os filhos cuidardo dos pais quando estes estiverem
dependentes” (Castro, 2008, p.124).

A Obrigacao familiar, também foi referida por Cerqueira (2005), Moreira (2006), Castro
(2008) e Monteiro (2010).

A Admiracdo pelo doente terminal, permitiu acompanha-lo no seu dia-a-dia, durante o
percurso da doenca até ao momento da morte. Os cuidadores remataram nos seus
discursos: “ gostar de estar com ele até ao ultimo momento”, “ [vé-la] todos os dias (...) era
gratificante”, “(...) era a minha pessoa de referéncia”. Subentende-se o reconhecimento, a
gratiddo que sentiam pelo doente, sendo estes sentimentos, fortes razdes para a decisédo de
cuidar.

Assegurar o conforto do doente, em casa, foi um, de outros motivos do familiar
cuidador, definindo-se conforto segundo Kolcaba citado por Apéstolo (2010, p.21) como:

a satisfacdo (ativa, passiva ou cooperativa) das necessidades humanas basicas de alivio,
tranquilidade e transcendéncia que emergem de situa¢des causadoras de stress, em cuidados de
saude nos contextos fisico, ‘psicoespiritual’, sociocultural e ambiental”.

O mesmo autor refere que a teoria de conforto de Kolcaba comporta duas grelhas
bidimensionais: a primeira dimensédo refere-se a intensidade de satisfacdo ou n&o das
necessidades de conforto (alivio, tranquilidade e transcendéncia) e a segunda dimensao
refere-se aos varios contextos onde o conforto € experimentado (fisico, psicoespiritual,
sociocultural e ambiental). Quando estas duas dimensfes atingirem um estado de
satisfacdo, o conforto é alcancado.

No seu ambiente natural, o doente pode ter a disposicao cuidados holisticos,
proporcionados em grande parte, pela familia. Neste sentido, a promocao do conforto vai
mais além do que o alivio dos sintomas, “coaduna-se com a proposta de atencéo integral,
gue aponta para a necessidade de amenizar o sofrimento das pessoas em todos o0s
contextos de atencdo a saude (...)” (Oliveira, citado por Freitas et al., 2012, p.897). Na
andlise aos discursos dos cuidadores sobressaem: o doente sentir-se mais a vontade junto
da familia, serem satisfeitas as suas preferéncias alimentares, os seus desejos de sair de
casa e ter a disposicéo cuidadores formais e informais para todo o tipo de apoio.

As dificuldades econémicas também foram assinaladas como um dos motivos do
cuidador preferir cuidar em casa. As multiplas viagens casa hospital, hospital casa levam a

encargos financeiros, muito para além das possibilidades econémicas.

Expetativas do familiar cuidador do doente terminal face as interven¢des de uma ECCI
Expetar, vem do latim Exspectare, que significa esperar, estar a espera de, (Infopédia,

2013). Quisemos saber o que esperavam os familiares cuidadores, de uma ECCI, antes de
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o doente ser admitido. Da analise das respostas obtivemos maior nimero condizente com
Expetativas reduzidas, concluindo que as familias a priori sabem muito pouco acerca da
natureza dos Cuidados de enfermagem, da Periodicidade das visitas domicilirias e
Desconhecem, a exce¢do do enfermeiro, quais 0s outros intervenientes da equipa.

Acerca da expetativa dos Cuidados de enfermagem, subentende-se que 0 escasso
conhecimento dos familiares cuidadores, € apenas referente ao dominio técnico dos
enfermeiros, porque ndo esperavam algo mais, como apontam nos discursos: “Nao pensei
que ia ser como foil”; “Ainda estou perplexa (...)”; ... ndo fazia ideia de que era tdo bom...”;
“Esperava que nao fosse assim tdo bem atendido ...”. Embora os seus discursos ndo
especifiguem a natureza dos cuidados, pressupde-se que estes ultrapassem o0s cuidados
fisicos ao doente, como mais a frente ira ser abordado.

Da analise dos discursos proferidos  por cinco familiares cuidadores, constatou-se
que a periodicidade das visitas domiciliarias era diaria, concluindo que os cuidados eram
prestados com base nas necessidades dos doentes e suas familias.

De acordo com a sua carga horaria, os enfermeiros das ECCI sdo os que, dentro da
equipa, tém o privilégio de visitar mais vezes 0s doentes e passar mais tempo com 0s estes
e suas familias. A duracdo temporal da visita dos enfermeiros aliada a atencdo
proporcionada ao doente e a familia, torna o cuidado, numa forma de presenga auténtica:

“A presenca do tempo torna-se tempo da presenca, mas nesta viragem, a presenca
enriqueceu-se de uma atencdo que transforma a proximidade espacial num cuidado ético, tal
como a duracdo temporal, medida pelo relégio, se dilatou para conferir ao tempo passado
com o doente ou junto dele o valor de um encontro auténtico (...) o fator tempo unindo a
duracdo quantitativa e a intensidade qualitativa, pode, no exercicio da profissdo de
enfermagem, ser catalisador de uma forma ética do cuidado” (Renaud, 2010, p.6).

Relativamente ao Desconhecimento dos intervenientes da equipa, a maior parte dos
inquiridos, reconhecia, a priori, os enfermeiros como os Unicos intervenientes, referindo
através dos seus discursos, o desconhecimento da existéncia dos outros elementos da
equipa multidisciplinar. Pode explicar-se pelo facto de, nos Cuidados de Saude Primarios, 0s
enfermeiros sdo os que habitualmente fazem visitas domiciliarias, no dmbito “preventivo” e
“curativo”. Parece relevante, o facto de, nos discursos dos cuidadores ndo ser mencionado o
assistente social como elemento da equipa basica de uma ECCI. Das equipas que prestam
cuidados paliativos, devem fazer parte o médico, o enfermeiro e o0 assistente social para
uma prestacdo de cuidados verdadeiramente interdisciplinar, podendo ser enriquecida com

outras recursos humanos, em funcéo das necessidades do doente/familia (ANCP, 2006).

Sentimentos e emoc¢des do familiar cuidador durante o processo de morrer, estando

subjacente o acompanhamento de uma ECCI
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Multiplos sentimentos e emocdes, assaltaram os cuidadores enquanto prestadores de
cuidados ativos durante o processo de doenca. De entre todos os sentimentos referidos,
sobressairam, mais sentimentos positivos do que negativos, como Protecdo, Carinho,
Tranquilidade, Coragem, Realizagcdo e Amor maternal. Promover e aceitar a expressao de
sentimentos positivos e negativos esta implicito na teoria de Jean Watson.

A Protecado dos seus membros, € uma das fun¢gBes da familia, que é impulsionada
desde o nascimento ao crescimento dos filhos, voltando novamente a ser ativada quando ha
necessidade de cuidar dos doentes e dos idosos que Ihe pertencem (Silva 2006, citado por
Machado, 2010).

O Carinho, vem do latim “carus”, que significa “caro”, “alto custo”, representado um
sentimento que o colocamos num patamar elevado. Esse sentimento esta patente nos
discursos dos cuidadores: “(...) eu tratava-a com muito carinho” e “(...) por lhe dar todo o
mimo que ele precisava’.

O suporte da ECCI despertou um sentimento de Tranquilidade, numa cuidadora,
referindo o apoio permanente que desfrutou durante o processo de morrer do seu familiar.
Se estas equipas desenvolverem e aperfeicoarem o acompanhamento das familias no
sentido de reforcar sentimentos de paz, serenidade, tornardo a experiéncia do cuidar em fim
de vida mais positiva. Noutra perspetiva, outro cuidador referiu sentir-se em paz, perante o
estado de debilidade do doente, para poder essencialmente fazer-lhe “mimos”, que nos
reporta a importancia do toque afetivo como uma forma de comunicacdo no atendimento a
dimensao emocional da pessoa.

Nos discursos os cuidadores evidenciou-se o sentimento de Coragem, que foi
despoletado perante situacdes de adversidade (doencga terminal), referenciado como: “tanta

L A1t

coragem’”,

L AN 13

vinham as forgas”, “temos que lutar’, “ganhei coragem”, “for¢a pra tudo”, “for¢a
Sobrenatural”. A resposta adaptativa perante acontecimentos stressantes como a doenga
terminal, por exemplo, denomina-se por coping. A este respeito, Folkman & Lazarus (1986)
referem “um conjunto de esforgos cognitivos e comportamentais para gerir exigéncias
especificas, internas e/ou externas, que sdo avaliadas como excedendo ou que estdo nos
limites dos recursos do individuo”, tal vem corroborar as afirmag¢des de Marques (citado por
Cerqueira, 2005) nas fases de adaptacdo a doenca referidas no capitulo 1.

Outros sentimentos positivos, fizeram parte dos discursos dos cuidadores: o sentimento
de Realizagéo, fez parte de um discurso de uma cuidadora, argumentando que fez tudo o
que estava ao seu alcance, ndo tendo por isso, qualquer “pesar na consciéncia”; o Amor
maternal, € um sentimento do cuidador face a dependéncia do doente e uma forma de
mostrar o amor através do cuidado.

Focalizando nos sentimentos negativos, foram encontrados a Tristeza, a Raiva a

Ansiedade e o Medo. E de salientar que, nos estudos de Cerqueira (2005), Moreira (2006)
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evidenciaram sentimentos e emocdes negativas. A Tristeza, é a reacdo emocional face a
antecipacdo da perda do familiar (Moreira, 2006) como foi ilustrada nos discursos dos
cuidadores. O sentimento de Raiva, como referido anteriormente, € um sentimento que faz
parte das fases de adaptacdo a doenca (Kubbler-Ross, 2000), quando se é confrontado, por
exemplo, com uma doenca oncoldgica. A ansiedade, foi vivenciada por uma cuidadora que
referiu altos niveis de stress. A esse respeito, Pereira & Lopes citado por Machado (2010, p.
122) refere que “... a ansiedade e o stress associados a prestagdo de cuidados a doentes
oncologicos podem ser devastadores”.

Em relacdo ao Medo, foi referido de duas formas, pelos cuidadores: medo da morte
ocorrer durante a noite, ndo estando salvaguardado o acompanhamento noturno da ECCI e
medo de ndo ser capaz de posicionar-se no papel de prestador de cuidados face a
necessidade de cuidados complexos que o doente possa exigir.

O sentimento de inseguranca/incapacidade para cuidar, relacionado com receios
iniciais e auséncia de informacdo /formacdo, foram sentidos por alguns cuidadores.
Podemos afirmar que tomar conta de outrem, nomeadamente de um ente querido, acarreta

medo relativos ao néo saber cuidar (Schumacher citado por Monteiro, 2010).

Necessidades de apoio no seu quotidiano

Ao resgatar para si o cuidar do doente terminal, o familiar cuidador expressou
necessidades que teriam que ser satisfeitas, que, de outro modo, sem essa possibilidade,
ndo seria provavel cuidar em contexto domiciliario. Nesta linha de pensamento, Scriven
citado por Cerqueira (2005), refere a Necessidade como “(...) qualquer coisa que seja
essencial para um modo satisfatério de existéncia, qualquer coisa sem a qual este modo de
existéncia ou nivel de trabalho ndo pode alcangar um grau satisfatério”. Porém, Rosa &
Basto (2009) reconhecem importante clarificar o conceito “necessidade” afirmando que este
deve ser considerado o “mais possivel” num determinado momento € num determinado
contexto, referindo “é-o-que-esta-sendo-enquanto-esta-sendo”. Os mesmos autores citam
Melais, Watson, Holmes e Warelow, no que diz respeito as necessidades, tomando a sua
posicdo relativamente, no que se refere a ultrapassagem de modelos baseados de
necessidades que compartimentam as pessoas. As necessidades devem basear-se na
unicidade de cada pessoa e no seu contexto espacial e temporal. Assim, foram varias as
necessidades sentidas pelo familiar cuidador do doente terminal:

e As necessidades de apoio no quotidiano dos familiares cuidadores centram-se no
apoio social, como ajudas técnicas e ajudas de terceiros (por intermédio do apoio
social).

e Sentiram a necessidade de apoio da equipa multidisciplinar para o tratamento de

Ulceras por pressao e no apoio durante a noite.
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o A necessidade de expressar sentimentos e emocdes foi sentido por uma cuidadora
da mée doente terminal, cujo cénjuge evitava em falar sobre o assunto.

e A necessidade de um subsidio financeiro, também foi evocada pelas cuidadoras,
porque se tivessem este subsidio, poderiam ter usufruido de mais tempo com o

doente.

Dificuldades do familiar cuidador durante o processo de morrer do doente terminal

Relativamente as dificuldades do familiar cuidador, elas vao desde o cuidar do doente
em fase agobnica, o deparar-se com a degradacdo fisica, até a presenca de sintomas
descontrolados e enfrentar o processo de morrer. Salientamos que a amputacdo e o
emagrecimento/perda de massa muscular traduziram alteracbes da imagem fisica do
doente, perturbando quem cuida.

Também o estado agoénico do doente é dificil de enfrentar pelo familiar cuidador,
sabendo que a agonia traduz-se pelo declinio mais evidente das fungfes vitais, que pode
surgir de forma progressiva ou rapida, que normalmente em horas ou poucos dias culminara
na morte (Olarte & Guillén, 2001).

Enfrentar também o processo de morrer é para o familiar gerador de conflito interno.
Como podemos verificar nos discursos dos cuidadores, a auséncia do ato alimentar, a perda
do contato verbal com a diminuicdo de estado de consciéncia e o estertor respiratério séo
dificuldades.

Presenciar a morte, foi um momento dificil para os cuidadores que o referiram como
uma ocasido marcante onde afloraram sentimentos como grande tristeza perante a situagéo
de grande comocdo e falta de coragem para vestir o doente. Por outro lado, Lillard & Marieta
citado por Moreira (2006) afirmam que, alguns familiares tém a preocupacédo de estar
presentes no momento da morte, para poder despedir-se do doente num ambiente de maior
intimidade do que em qualquer outra altura do processo de doenga.

Cuidar um doente em casa, sem experiéncia prévia de cuidar constituiu uma
Dificuldade acrescida. Com a progressdo da doenga surgiram sintomas como: secrecdes
abundantes, vémitos, dor, hemorragia, anorexia, possiveis ou ndo de controlar em contexto
domiciliario. Lillard & Marieta citado por Moreira (2006, p.43) indicam que “os doentes e as
familias sdo arrastados para uma viagem desconhecida, através do percurso da doenca que
ndo podem controlar se ndo forem informados”. Cabe a equipa de saude a tarefa da
avaliacdo e do controlo sintomatico atendendo aos seus principios gerais referenciados no
capitulo 1.

A presenca de SNG, foi uma dificuldade no cuidador possivelmente por provocar

desconforto e alteracdo de imagem no doente. Também pode ser uma dificuldade, o ato de
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alimentar pela sonda, o ter receio de que o0 doente possa retirar a sonda e ndo poder ser
alimentado no periodo certo.

Relativamente a falta de apoio socioeconomico para medicamentos e transportes
constituiu uma dificuldade para alguns cuidadores. Também outros estudos, referem as
dificuldades economicas sentidas pelos cuidadores relativo aos gastos com o doente
(Neves, 2007; Fernandes 2009; Monteiro 2010).

O apoio insuficiente para cuidar foi sentido por uma cuidadora, havendo necessidade

de terceira pessoa para assegurar a qualidade dos cuidados.

Percecédo do familiar cuidador relativo as intervencdes da ECCI na superacdo das
necessidades e dificuldades

As intervengdes da ECCI, centram-se a nivel de cuidados domiciliarios de enfermagem
e meédicos, de natureza preventiva, curativa, reabilitadora e a¢des paliativas. No ambito dos
cuidados deverdo assegurar apoio psicossocial e ocupacional, educacdo para a saude,
apoios na satisfacdo das necessidades bésicas, no desempenho das atividades de vida
diaria, das atividades instrumentais da vida diaria, assim como gestdo e coordenacao de
casos com outros recursos de saude e sociais (artigo n°® 28 do decreto-lei n° 101/2006 de 6
junho). Neste sentido, foi oportuno perceber qual a percecao do familiar cuidador relativo as
intervengdes prestadas por esta, relativamente ao doente terminal.

Relativamente a Percecdo dos cuidados prestados pela equipa, os familiares
cuidadores referem o Apoio e seguranca, Comunicagdo verdadeira e Trabalho em equipa
com a familia. O sentimento de apoio e seguranca foi justificado pela Presenc¢a constante da
equipa no acompanhamento ao doente e a familia, na Acessibilidade pela disponibilidade de
resposta e Proximidade na relagdo com o doente e a familia.

O Apoio a familia implica a integracdo, acompanhamento e ensino pela equipa de
cuidados, valorizando o trabalho efetuado pelos cuidadores, promovendo a expressao de
davidas e sentimentos.

A Comunicacgédo verdadeira foi verbalizada pelos cuidadores. A comunicagdo adequada
visa uma escuta ativa (compreendendo o sujeito ao descodificar aspetos de linguagem
verbal e ndo verbal), uma compreenséo empatica e a validacdo da eficacia da comunicacao
obtida pelo feedback. (Querido et al., 2006).

Também, o Trabalho em equipa com a familia foi salientado como positivo, focando a
interacdo dentro da equipa e o apoio transmitido pela mesma. O trabalho em equipa requer
uma abordagem transdisciplinar com base numa lideranca aceite, em que todos os
elementos utilizam uma conce¢do comum, com objetivos comuns, compartilhando um

projeto assistencial. (Bernardo et al. 2006).
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Para que os cuidados paliativos, sejam praticaveis, consideram-se quatro pilares
fundamentais (Twycros, 2003; Doyle, 2004; PNCP, 2004b citado por Neto, 2006): Controlo
de sintomas, Comunicacao adequada, Apoio a familia e Trabalho em equipa.

Os cuidadores referiram apenas trés, dos instrumentos que viabilizam a aplicabilidade
dos cuidados paliativos. Convém sublinhar que o Controlo de sintomas, poderd estar
subjacente no apoio prestado. No entanto a omissao pela visdo dos cuidadores, desta area
tdo importante, requer o repensar das intervencdes da equipa no controlo sintomatico: Sera
gue a ECCI desenvolve intervencdes cuidativas na prevencao e alivio dos sintomas?

Relativamente & Percecdo dos cuidados prestados pelos enfermeiros da equipa,
os discursos dos cuidadores evocaram o Acompanhamento de proximidade dos
enfermeiros, pelo Acompanhamento diario, pela Acessibilidade e pela Seguranca que
transmitiram. Neste sentido, no Referencial do Enfermeiro da RNNCI (2009), os enfermeiros
devem criar condi¢cdes para manter as pessoas no seu meio natural de vida, intervindo na
gestdo dos meios e recursos disponiveis para acompanhar no contexto domiciliario,
garantindo a prestagéo de cuidados de enfermagem com qualidade e seguranca.

No presente estudo, os familiares cuidadores consideraram importante o apoio
psicoldgico facultado pelos enfermeiros, pelo conforto, pela forca, pela coragem que estes
concederam Tal como refere Sudrez (1998) é através do estabelecimento da relagdo de
ajuda e confianca que diminui o medo, a frustracdo, a desesperanca, o isolamento social.
Também Cerqueira (2005) refere que os enfermeiros que trabalham nesta area devem ser
mais humanos e evidenciar a autenticidade nas suas relagées com os doentes e cuidadores.
A este respeito, a teoria de Watson aponta como um dos fatores de cuidado (traduzido para
processo Carita), 0 desenvolvimento e manutencdo de uma relacédo de ajuda-confianca no
cuidado auténtico, reforcando que os enfermeiros, podem praticar a arte de cuidar,
fornecendo compaixdo e promovendo a dignidade, considerando ndo sé o doente mas
também os cuidadores (Cara, 2003). Também no Referencial supracitado, os enfermeiros
devem assegurar 0 apoio e o suporte emocional as familias.

Os familiares cuidadores consideraram a EPS sobre execugdo de técnicas
(posicionamentos, cuidados de penso, higiene, alimentagcdo via entérica) uma mais-valia
para colmatar as suas necessidades. Assim, no mesmo Referencial, “espera-se dos
enfermeiros um contributo no sentido do aumento de recursos internos das pessoas”, em
relacdo a dependéncia da pessoa, no sentido de capacitar o familiar cuidador. Também o
apoio na gestdao do regime medicamentoso foi mencionado pelas cuidadoras, chegando
referir a aprendizagem na administragéo de injetaveis.

Os enfermeiros também contribuiram para a gestdo do ambiente fisico. Segundo Cara
(2003) refere que Watson revisita o conceito de Nightingale do ambiente, fazendo referéncia

a importancia do quarto do doente como um local calmo, lugar sagrado para poder expandir
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a mente-corpo-espirito, plenitude e cura. Porém, ndo € incomum nos dias de hoje encontrar

esses locais desorganizados e insalubres, sendo vital a participacéo ativa dos enfermeiros.

Percecdo do familiar cuidador relativo aos recursos existentes na comunidade para
cuidar do doente terminal

No que diz respeito a esta area tematica, a maioria dos cuidadores refere que os
recursos existentes na comunidade séo suficientes.

Mencionam os Centros de dia como sdo locais onde os utentes idosos/dependentes
passam uma grande parte do dia como uma alternativa a quem néo os pode ter em casa
durante o dia para manterem a sua atividade profissional. De salientar que, os Centros de
Dia também possuem profissionais que prestam cuidados no domicilio, homeadamente
higiene, gestdo medicamentosa, transferéncias do leito, alimentacdo - apoiando o cuidador
em tarefas mais “arduas” e complicadas.

Também com a mesma filosofia de cuidados, o Apoio domicilidrio de entidades
privadas, presta apoio a utentes idosos, dependentes, doentes e suas familias.

A mencédo pelos familiares cuidadores da Equipa de Cuidados Continuados Integrados,
foi percecionado como recurso importante na comunidade. Tal como referido anteriormente,
e segundo o artigo n° 27 do Decreto-lei n° 101/2006, 6 de junho, &€ “uma equipa
multidisciplinar da responsabilidade dos Cuidados de Saude Primérios e das entidades de
Apoio Social que visa a prestacdo de cuidados domiciliarios, decorrentes da avaliacéo
integral de cuidados médicos, de enfermagem, de reabilitacdo e de apoio social, ou de
outros” que para além de prestar cuidados a pessoas com dependéncia funcional e
processo de convalescenca, também visa intervengdes a pessoas com doenca terminal.

Também nos discursos dos familiares cuidadores focaram as Pessoas com cursos de
prestadores de cuidados a pessoas idosas/dependentes, considerando uma mais-valia
como recurso assistencial ao doente e a familia.

O Apoio de vizinhos, como rede de apoio informal, foi importante, na medida em que
possibilitou o apoio fisico e emocional do doente e da familia. Esta opinido é refor¢cada no
estudo de Moreira (2006) que foca o apoio da familia e outros significantes, como
“ancoragem” no apoio emocional dos cuidadores.

No entanto, nos seus discursos, dois cuidadores referiram a Falta de apoio de vizinhos
como um recurso insuficiente. Parece que podermos afirmar que o familiar cuidador apela a
tudo que dignifique o processo de morrer. Ao dignificarmos o processo de morrer, ndo
estamos alheios ao sofrimento, que necessita de intervengdes contextualizadas e
particularizadas. Tratando-se de um conceito dificil de descrever, o sofrimento é um

sentimento subijetivo, individual, que pode variar desde um desconforto fisico, psicol6gico ou
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espiritual até a uma angustia extrema (Cerqueira, 2010). Olhar para o sofrimento, &

condicéo fundamental num cuidar centrado nas necessidades individualizadas.

Sugestdes do familiar cuidador para melhoria dos cuidados o doente terminal

Nos discursos proferidos dos cuidadores, sugeriram: Acompanhamento da ECCI
durante a noite, a Existéncia de Unidade de Cuidados Paliativos no distrito, a Presenca de
uma terceira pessoa nos cuidados, Equipa multidisciplinar nos centro de dia e Apoio da
comunidade local. Mais uma vez o estudo apela para a necessidade de acompanhamento

efetivo e para uma intervencdo de enfermagem centrada nas preocupac¢des individuais.
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CONCLUSOES, LIMITACOES E IMPLICACOES DO ESTUDO

Os resultados obtidos vdo de encontro ao marco teorico do nosso estudo. Também a
metodologia utilizada foi pertinente e adequada aos objetivos propostos.

De seguida apresentamos as conclusfes mais significativas do estudo presente.

Em relagé@o aos participantes, todas sdo mulheres, designadamente filhas e esposas,
vindo de encontro ao que afirma Rodriguez et al. (2011), em que as filhas, seguidas pelas
esposas, sdo de entre os membros da familia, as que assumem a prestacéo de cuidados. E
de realcar também que, a maior parte dos familiares cuidadoras, ndo exercia uma profissao,
tendo por isso mais tempo disponivel para o seu doente. Porém, as cuidadoras que
trabalhavam, ndo deixaram de o fazer, porque conseguiam conciliar a profissdo, com o
papel de cuidador principal do doente terminal. A maioria destes doentes que foram
cuidados, era de foro oncoldgico, destacando-se apenas um doente ndo oncolégico no
estudo, o que veio a comprovar a afirmacdo de Neto (2006) que refere que nestes doentes,
a degradacao se faz de uma forma mais lenta e assim o tempo de sobrevivéncia ser maior.

Relativamente as Experiéncias do quotidiano do familiar cuidador ao cuidar o doente
terminal, considera-se que estes, ao assumirem os cuidados ao doente, nas vinte e quatro
horas, alteraram a sua vida pessoal. Passaram a viver exclusivamente para o doente, no
intuito de dar resposta as suas necessidades humanas béasicas. Contudo, deixaram a familia
nuclear em segundo plano, gerando-se crises familiares. Ao mesmo tempo, negligenciaram
a autoimagem e a saude. No Continuum de cuidados debateram-se com a sobrecarga e
consequentes repercussdes fisicas (emagrecimento, cansago, insoénia), psicolégicas
(esquecimento) e saociais (isolamento social).

Neste sentido, as ECCI necessitam de apoiar mais o familiar cuidador para aliviar
a sobrecarga dos cuidados, promovendo a sua saude, envolvendo a restante familia e a
comunidade local.

Os familiares cuidadores respeitaram a vontade do doente terminal de morrer em casa
e asseguraram o0 seu conforto no seio familiar. Consideraram a admiragao pelo seu ente
querido como uma das razfes para cuidar. No entanto, houve outras razdes que pesaram
nas suas decisdes: dificuldades econémicas por despesas de deslocacéo, (se o doente se
mantivesse hospitalizado) e obrigacdo familiar. De salientar, que neste estudo a obrigagéo
familiar so foi sentida por filhas que cuidaram do seu pai ou sua mée em estado terminal.

Destaca-se ainda, que nos discursos dos cuidadores, ndo houve referéncias acerca da
retaguarda de uma equipa de saude domicilidria, como motivo para cuidar em casa,
possivelmente por desconhecimento.

Em relagdo a Expetativas do familiar cuidador face as interven¢gfes de uma ECCI, os

cuidadores sabiam muito pouco acerca da natureza dos cuidados de enfermagem, da
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periodicidade das visitas domicilidrias e da constituicdo da equipa multidisciplinar, o que
pressupfe falta de informacdo prévia pela equipa referenciadora. Os cuidadores
desconheciam, & priori, as intervengdes dos enfermeiros, a periodicidade das visitas e 0s
elementos da equipa multidisciplinar que iam acompanha-los, & exce¢do do enfermeiro.
Conhecerem apenas o enfermeiro como visitador domicilidrio, no papel de executor de
técnicas instrumentais, estava enraizado nos seus discursos.

Assim, antes da admissao dos doentes nas ECCI, os familiares cuidadores deveriam
ser adequadamente informados pelas equipas referenciadoras, acerca do papel destas
equipas de forma a facilitar o acolhimento e a integracao do binémio doente-familia.

De entre os varios Sentimentos e Emocdes partilhados pelos familiares cuidadores,
sobressairam mais sentimentos positivos do que negativos, tais como: Protecdo, Carinho,
Gratiddo, Tranquilidade, Coragem, Realizacdo e Amor Maternal.

Em relacdo aos sentimentos negativos perante a antecipacdo da perda, salientaram-se
a Tristeza, a Raiva, a Ansiedade e o Medo. Assim, considera-se fundamental que as ECCI
acompanhem o doente e a familia durante o processo de luto na doenca e no luto apos a
morte do doente. No aplicativo informatico GestCare ndo se preconiza 0 apoio psico-
emocional aos familiares no periodo de luto, ndo existindo localizacdes de registo, para esse
tipo de acompanhamento especifico. No entanto, parece-nos importante que tal seja
implementado, uma vez que este apoio, é uma pratica corrente na ECCI onde decorreu o
estudo.

No respeitante as Necessidades do familiar cuidador de apoio no seu quotidiano,
verificou-se que estes tiveram necessidades de:

- Apoio social: os cuidadores referiram falta de equipamentos para o conforto do
doente e a necessidade de ajuda de terceiros nos cuidados diretos ao doente.

- Apoio da equipa multidisciplinar: para tratamento de Ulceras por pressdao que
entretanto, surgiam face ao estado de degradacéao fisica dos doentes. Apelaram para
a necessidade de apoio noturno, uma vez que a equipa s6 acompanha 12 horas por
dia.

-Expressar sentimentos e emocdes: as pessoas mais proximas dos cuidadores
podem nao ser as melhores confidentes pelos momentos dificeis que estes estdo a
passar.

- Apoio financeiro: segundo os discursos dos cuidadores que trabalham fora de casa,
0 apoio financeiro, poderia ser uma mais-valia para se dedicarem exclusivamente
aos seus familiares doentes até ao fim da vida.

Assistir a degradacéo fisica do doente, a presenca de sintomas descontrolados, a
presenca de dispositivos de desconforto (SNG), a fase agonica e a0 momento da morte,

foram gradativamente, dificuldades que os familiares cuidadores vivenciaram durante o
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processo de morrer do seu ente querido. Estas dificuldades, aliadas a falta de apoio
socioecondmico, e de terceira pessoa nos cuidados constituiram obstaculos durante o
processo de cuidar. Mais uma vez, o papel das ECCI no apoio a familia, € fundamental no
sentido de diminuir as dificuldades inerentes ao processo de morrer.

No que respeita a Percecdo do familiar cuidador relativamente as intervencdes da
ECCI na superagdo das necessidades e dificuldades, evidenciaram-se os cuidados
prestados pela equipa multidisciplinar e os cuidados prestados pelos enfermeiros da referida
equipa. Face aos cuidados prestados pela equipa multidisciplinar, os cuidadores evocaram
apoio e seguranca, designadamente pela presenca, acessibilidade e proximidade da equipa
multidisciplinar. Também, a comunicacdo adequada e o trabalho em equipa, foram
percecionados pelos cuidadores como pilares importantes no apoio integral ao binémio
doente-familia. No entanto, a omissdo do controlo de sintomas nos discursos dos
cuidadores, pode implicar uma subestimacdo relativamente a esta area fundamental,
devendo ser repensado o papel das ECCI na formagdo de todos os seus profissionais
implicados, na area dos cuidados paliativos. Assim, consideramos que a ECCI deste estudo,
ndo se circunscrita apenas as ac¢les paliativas, mas se aproxima de um cuidar muito
proximo dos cuidados paliativos.

Ao considerarmos a percecao dos familiares cuidadores sobre o papel dos enfermeiros
da ECCI, destacamos o acompanhamento de proximidade, designadamente pela
periodicidade, acessibilidade e seguranca que os enfermeiros proporcionaram. O apoio
psicoldgico transmitido pelos enfermeiros, foi sentido como fundamental durante essa fase
tdo dificil, de forma a amenizar as dificuldades e necessidades sentidas. Também, os
enfermeiros, na percecdo dos familiares, tiveram um papel essencial na educacdo para a
saude e no apoio fornecido. O seu papel foi evidenciado na gestdo do regime
medicamentoso no respeitante ao tratamento farmacoldgico para o alivio de sintomas.
Salienta-se ainda, o seu papel na gestdo do ambiente fisico, necessario ao conforto do
doente e familia, sendo vital a participacdo efetiva dos enfermeiros da ECCI.

No que diz respeito & Percecao do familiar cuidador relativo aos recursos existentes na
comunidade para cuidar do doente terminal, a maioria dos familiares cuidadores refere que,
0S recursos existentes na comunidade sao Suficientes, pela existéncia de Centros de dia, de
Apoio domiciliario de entidades privadas, da Equipa de cuidados continuados integrados, de
Pessoas com curso de prestadores de cuidados a pessoas idosas/dependentes e Apoio de
vizinhos. Por outro lado, alguns cuidadores também referem como recurso insuficiente, a
falta de apoio de vizinhos.

Os familiares cuidadores sugeriram para a melhoria dos cuidados ao doente terminal, o

acompanhamento da ECCI durante a noite, a existéncia de Unidades de Cuidados Paliativos
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no distrito, a presenca de terceira pessoa no apoio aos cuidados ao doente, a presenca de

equipa multidisciplinar nos Centros de Dia e apoio da comunidade local.

LimitacGes do estudo

Inicialmente neste estudo, as entrevistas estavam estruturadas para o familiar cuidador
do doente em fase terminal que estava a ser acompanhamento pela ECCI.

Depois da autorizacdo pela comissdo de ética para 0 prosseguimento do estudo, sé
existiam dois doentes que reuniam critérios e respetivas familias em acompanhamento na
ECCI. Nesse sentido, teve que se remodelar as entrevistas e direcionar o estudo para os
familiares cuidadores enlutados de forma a obter uma populacdo maior.

Convém salientar que este estudo se reporta a uma ECCI do Alto Minho, em que as
conclusdes se reportam a um contexto Unico e por esse motivo ndo podemos estabelecer

generalizacoes.

Implicacdes do estudo

Face as conclusdes apresentadas, expressamos algumas propostas que surgiram no
evoluir do estudo.

Conhecendo a perspetiva do familiar cuidador do doente terminal acerca do papel de
uma ECCI do Alto Minho, seria pertinente também, investigar a perspetiva do grupo focal
gue compbe a ECCI (do mesmo estudo), face ao contexto de cuidar o doente
terminal/familiar cuidador, na pretensdo de uma melhor compreensdo e promover a
gualidade assistencial. Similarmente, poderiam fazer-se outros estudos acerca do
acompanhamento do doente terminal/familiar cuidador pelos enfermeiros das diferentes
ECCI do distrito ou distritos do pais.

Ao refletirmos sobre o papel da ECCI em estudo, entendemos que existe um esforgo
adicional dos profissionais destas equipas, na adequacéo de cuidados ao doente e familia,
face & complexidade das situagfes. Sabendo que, as ECCI tém um papel mais abrangente
na prestacdo de cuidados, que se destinam, ndo sO especificamente ao doente terminal,
mas a outras pessoas com dependéncia funcional e/ou em processo de convalescenca,
parece-nos importante salientar a importancia da formacdo em Cuidados Paliativos a
todos os profissionais implicados, facilitando experiéncias/estagios em Unidades de
Cuidados Paliativos, assim como, a necessidade da existéncia de uma Equipa Comunitéaria
de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) no Alto Minho, no sentido de facultar
suporte e consultadoria a estas equipas.

O facto, de as ECCI acompanharem os doentes e suas familias num periodo limitado
de 12 horas, requer um acompanhamento mais alargado, especialmente durante o

periodo noturno, através de atendimento telefénico e/ou contato presencial dependendo
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das necessidades individuais do doente e da familia. Neste contexto, haveria necessidade
de providenciar igualmente condi¢cbes aos profissionais envolvidos.

Para a criacdo de condi¢Bes que permitam o papel de familiar cuidador de doente
em estado terminal, propde-se a revisdo da legislacdo no que respeita a faltas para
assisténcia a familia, preconizado atualmente até 15 dias por ano (n°2 do artigo 49° do
Cdédigo do Trabalho). Por outro lado, deveriam ser concedidos subsidios financeiros e/ou
facilitar a agilizacdo do processo de complemento de 3% pessoa nas situacfes de doenca
terminal, de forma a colmatar as despesas/encargos adicionais relacionadas com as
necessidades do doente terminal.

Outros aspetos importantes a considerar sédo, o trabalho das ECCI no envolvimento
da restante familia na prestacéo de cuidados ao doente terminal e no envolvimento da
comunidade local. Em relacdo a este ultimo, propunha-se a realizacdo de um projeto de
intervengdo comunitéria, com o objetivo principal de satisfazer as necessidades do doente
terminal e familiar cuidador. A sua implementagdo seria no sentido de promover a
continuidade de cuidados ao doente terminal em contexto domiciliario.

Tal como sugeriram os familiares cuidadores neste estudo, parece-nos importante
também sugerir a implementacdo de Unidade(s) de Cuidados Paliativos no Alto Minho
para situacdes de descontrolo de sintomas ndo possiveis de controlar em casa, para
doentes terminais sem suporte familiar e para facilitar o descanso do cuidador.

De todas as propostas que eclodiram no nosso espirito, salientamos a preméncia da
equidade dos cuidados paliativos, através de cuidados de proximidade que contribuam para
a garantia da qualidade de vida e dum fim de vida condigno. Assim, é dever da sociedade,
dos profissionais de saude, contribuir para garantir a qualidade de vida e as condicdes

satisfatérias de realizacdo pessoal e social da pessoa terminal e sua familia.
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ANEXO I
PEDIDO DE AUTORIZACAO AO PRESIDENTE
DO CONSELHO DE ADMINISTRACAO DA
UNIDADE LOCAL DE SAUDE DO ALTO MINHO,
EPE



Exmo. Senhor

Presidente do Conselho de Administracao
da Unidade Local de Saude do Alto Minho,
E.P.E.

Assunto: Pedido de autorizagéo para efetivacdo do Projeto de Investigacao de

Mestrado

Dados do Investigador Principal:

Nome — Maria Clara Baido Alvarinhas Ferreira

HabilitagOes - Licenciatura em enfermagem

Instituicdo onde Trabalha — Centro de Salude de Ponte da Barca, Unidade de Cuidados
na Comunidade de Ponte da Barca.

Mestranda do | Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos

Titulo do projeto de investigacdo: O Doente Terminal e Familiar Cuidador na Equipa de

Cuidados Continuados Integrados

Objetivos do projeto de investigacéo:

Objetivo Geral: analisar a percecao do familiar cuidador do doente terminal face a

intervengéo de uma ECCI.

Obijetivos especificos:
¢ Identificar os motivos do familiar cuidador, em cuidar o doente terminal no
domicilio;
e Compreender os sentimentos e emoc¢des vivenciados pelo familiar cuidador
durante o processo de morrer, estando subjacente o acompanhamento da ECCI,
e Analisar a percecgéo do familiar cuidador em relacdo as interveng¢des da ECCI de

forma a superar as necessidades e dificuldades.

Subscrevo este pedido solicitando a V. Ex®. na qualidade de Investigadora principal,
autorizacdo para a efetivagdo do projeto de investigagcdo em epigrafe, a realizar em
contexto domiciliario.

A referida colheita incidira sobre o familiar cuidador do doente em estado terminal.

O instrumento de recolha de dados a utilizar sera a entrevista semiestruturada.



Certifica-se desde ja que seré garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados.
Assume-se 0 compromisso de apdés o término do referido estudo, informar a instituicdo
dos respetivos resultados.

Remeto em anexo toda a documentacao necessaria a submisséo ao Conselho de
Administracdo do projeto de investigacdo supracitado.

Com os melhores cumprimentos,

A Investigadora Principal

Maria Clara Baidao Alvarinhas Ferreira

Viana do Castelo, 9 de Julho de 2012
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A Comissao de Etica recebeu do C.A. o pedido de parecer, de um projecto de investigagéo, de
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Enfermeira, a frequentar o Curso de Mestrado em Enfermagem em Cuidados Paliativos, na Escola
Superior de Salde e cujo tema é: “O doente Terminal e Familiar Cuidador na Equipa de

Cuidados Continuados Integrados”.
Por se encontrar completo, foi pela Comissdo dado parecer positivo a realizagdo do referido

projecto.
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ANEXO IV

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO



DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espaco abaixo e obrigada

por aceitar dar a sua imprescindivel contribuicédo

Designacéao do Estudo: O doente terminal e familiar cuidador na Equipa de
Cuidados Continuados Integrados

Eu, abaixo-assinado, (nome completo)

,tomei conhecimento do objetivo do

estudo de investigacao no ambito “O doente terminal e o familiar cuidador na Equipa de
Cuidados Continuados Integrados”, realizado por Maria Clara Baido Alvarinhas Ferreira, a
frequentar o | Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude
de Viana do Castelo, e da forma como vou participar no referido estudo. Compreendi a
explicacdo que me foi fornecida acerca da investigacdo que se tenciona realizar, bem
como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas
gue julguei necessarias, e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacfes da Declaragdo de
Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos, os
métodos, os beneficios previstos, 0s riscos potenciais e o eventual desconforto. Além
disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participacao

no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo para a minha pessoa.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método proposto pela investigadora.

Data: / /120

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:
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GUIAO DA ENTREVISTA



GUIAO DA ENTREVISTA AO FAMILIAR CUIDADOR DO DOENTE EM

FASE TERMINAL DE VIDA

Tema - O doente terminal e familiar cuidador na Equipa de Cuidados

Continuados Integrados.

Objetivo geral: Analisar a percecéo do familiar cuidador do doente terminal face

a intervencédo da Equipa de Cuidados Continuados Integrados.

Caraterizacdo do corpus de analise — Cuidadores

Cuidadores Sexo Idade SlEl B Profissao
parentesco
Objetivos Especificos Questdes

1-ldentificar os motivos do familiar cuidador,

em cuidar o doente terminal no domicilio

Quais séo as razbes que o levaram a cuidar do seu
familiar doente?
O que esperava de uma ECCI, antes da admissdo do

doente na equipa?




2-Compreender os sentimentos e emocgdes
vivenciados pelo familiar cuidador durante o
processo de morrer, estando subjacente o
acompanhamento da ECCI.

Ao cuidar deste seu familiar, como se sente? O que é
para si mais dificil?

Como é o seu dia-a-dia? Houve alteracdes no
quotidiano?

Que

profissional e social apds a sua decisdo em cuidar do

repercussbes na sua vida pessoal, familiar,
seu doente?
O que necessitaria para se sentir apoiado ao cuidar do

seu doente?

3- Analisar a percecdo do familiar cuidador
em relacdo as intervencbes da ECCI de
necessidades e

forma a superar as

dificuldades

Qual a sua opinido acerca dos cuidados prestados pela
ECCI?

O que gostaria que a equipa de saude, nomeadamente
os enfermeiros fizessem para se sentir mais apoiado?
De que forma o ajuda nas suas necessidades como
cuidador?

Nesta sua comunidade, que recursos, para cuidar
destas pessoas? Quer dar algumas sugestfes para

melhorar este apoio?
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EXEMPLAR DE UMA ENTREVISTA



Entrevista semiestruturada a um familiar cuidador de um doente terminal

Sujeito 8: M.S.P., 50 anos, filha, educadora de infancia.
Tempo total da entrevista: 55 min, 55 S.

1- Identificar os motivos do familiar cuidador em cuidar o doente terminal no domicilio.
Quais séo as razdes que a levaram a cuidar do seu pai?

O meu pai era uma das pessoas mais importantes para mim e mesmo que nao fosse bastava ser
uma pessoa de familia, ja tinha tratado da minha av6, da minha tia, do meu tio, pronto, a relacéo que

uma pessoa tem de ajudar, de tratar mas com o meu pai € claro era a minha pessoa de referéncia.
O que esperava de uma ECCI antes da admisséo do seu pai ha equipa?

Eu achava que seria apoio de enfermeiros, de irem a casa, nunca pensei que fossem médicos e
enfermeiros, mas também nunca pensei que era um apoio assim. Pensei que iam uma vez ou outra e

para aquilo que precisasse e mais nada. Era essa a ideia que eu tinha.

2 - Compreender os sentimentos e emoc¢des vivenciados pelo familiar cuidador durante o

processo de morrer estando subjacente o acompanhamento de ECCI.
Ao cuidar do seu pai como se sentiu?

Ai, sentia-me por um lado bem, por lhe dar todo o apoio, por Ihe dar todo o mimo que ele precisava,
por Ihe fazer as coisas que achava que ele gostava. Por outro lado, sentia uma revolta porque ...
porque achava que nado devia ser o meu pai! Por outro lado também sentia uma dor muito grande,
uma tristeza porque havia momentos em que olhava para o meu pai e achava-o triste. Pensava que
ele 14 por dentro devia sentir-se revoltado por estar assim, por ndo puder e a gente no inicio dizia “ndo
faca isso, ndo faga aquilo, ndo venha pra ‘qui, faga pra acola ...” E ele a mandar-nos pra outra parte
porgue se sentia revoltado. Mas isto no inicio, depois conforme o meu pai foi ficando mais debilitado,

eu senti uma paz por estar ali essencialmente a fazer-lhe mimos pra ele se sentir bem!
O que é que foi para si mais dificil?

Olhe, o mais dificil pra mim, o primeiro impacto, foi sentir que ele achava que se sentia revoltado por
estar assim! E que a gente |he pedia para fazer as coisas e ele dizia que ndo conseguia e nés
insistia-mos! Depois mais dificil, com a continuacao do tempo, de Marco a Maio foi que, todos os dias
ia desaparecendo um bocadinho do meu pai. E mais dificil ainda foi quando ele deixou de falar,
pronto, ele olhava pra nés com aqueles olhos cheios de lagrimas e nao falava e pronto, foi muito,
muito dificil ver uma pessoa que agente via, de aspeto, de cara e nao sei qué, eu olhava pro meu pai
e achava o meu pai bonito na mesma, com uma cara que néo parecia de um pessoa doente como ele
estava, mas ao mesmo tempo ao nivel do corpo eu sentia todos os dias o meu pai assim um

bocadinho, pronto, a perder massa muscular e tudo e essencialmente no dia antes de o meu pai



falecer parecia que estava, que tinha ficado metade, num espaco de vinte e quatro horas. Nessa noite
gue a minha irma ja tinha passado, e pronto que nédo tinha tido a nocado de ter sido tdo violento, ou
guando ela me chamou as seis da manha para eu ajudar a mudar. Depois a manha quando o tratei,
qguando o lavei e Ihe fui por o creme, eu achava os 0ssos das pernas mais saidos e eu dizia para a
empregada “0 meu pai parece que tem 0s 0SS0S mais saidos, parece que ndo esta bem” e ela dizia

“néo é nada, vocé é que esta com essa ideia!”

Quando o meu pai ficou pior, naquele espaco de tempo que ele piorou, eu fui atras da enfermeira e
disse-lhe “mas ele ndo comeu, ele ndo vai pér soro?” E assim, eu achava que o meu pai ficou pior
mas nunca pensei que fosse falecer naquele espago de tempo, até a enfermeira me dizer que se ele
ndo comesse que eu Ndo me preocupasse com o comer, ai € que eu acho que bati em mim e pensei
gue ele estava mesmo mal e depois, pronto aquilo pra mim fez-me uma confuséo porque se nao tinha
tomado o pequeno-almogo, se ndo almogava como é que ... se ndo podia pbr soro para ndo fazer
retencéo dos liquidos, como € que ia estar durante um dia. Eu nunca achei que estivesse tao mal, s
depois, pronto, quando a enfermeira falou comigo é que ... nunca pensei que ele fosse logo a seguir.
E pronto, a confus@o que me fez aquela respiracéo, eu acho que foi mais dificil na altura a respiracéo
do que quando deixou de respirar, porque quando deixou de respirar, eu achei que tinha acalmado.
Porque eu nunca achei antes de isto acontecer, estava ali a minha prima a fazer-lhe festas, a fazer-
Ihe festas na méo e eu realmente olhava e achava que a médo ndo estava com a mesma cor. De
repente, ele deitou qualquer coisa pela boca, a minha mae estava la e eu fui a correr a chamar a
empregada “anda que o meu pai nao esta bem, que ele deitou qualquer coisa pela boca!” E ela disse-
me “ai ndo é nada” e limpou-lhe assi. Mas entretanto, eu passei para o outro lado da cama e eu
continuava a fazer-lhe festas nas costas, mas vi que deixou de respirar. Eu a0 mesmo tempo nao
gueria que a minha mae se apercebesse e s6 queria a enfermeira & minha beira, s6 queria que viesse
ali dizer que ndo era verdade. Sé depois do enfermeiro vir ca fora e me dizer que era verdade. Até a

minha irm& dizer que era (...). Mas foi to sereno!

Depois, senti uma revolta, estava na escola e pensei, porque é que eu vim trabalhar e depois quando
telefonei ao meio dia menos pouco, a empregada “o meu pai nao esta bem?” e ela “ndo esta assim

muito, mas deixe-se estar, ndo precisa de vir!” mas eu vim logo embora.

Ja um dia antes quando ele foi pra hemodialise 0 meu marido foi com ele e viu-0 quase como morto
la, ndo fez hemodialise nessa hora, mas foi ao fim do dia foi de ambuléncia ja e eu pensei que o0 meu
pai ja ndo viesse da hemodialise vivo. Mas depois ja passou a noite (em casa) a suar muito. Foi muito
dificil!

Como é que era o seu dia-a-dia como cuidadora do seu pai?

O meu dia-a-dia era uma noite dormia eu, outra noite dormia a minha irma. Eu dormia, punha-me a pé
cedo, eu via que ele estava bem, chamava a minha mée dizia-lhe que ia a casa, porque depois de
acordar ndo posso estar muito tempo em jejum. la a casa, tratava-me, tomava banho, tomava o
pequeno-almoco, ia a padaria (a0 emprego da minha méae), depois a empregada chegava a casa, ia a

minha mae pra baixo e eu ia pra cima. Portanto acordava o meu pai, que normalmente estava



acordado, fazia-lhe o pequeno-almoco, dava-lhe o pequeno-almoco e lavava-o, tratava dele e depois
vinha para a escola. A hora do almogo voltava a ir |4, tornava as vezes a dar-lhe o almogo, outras
vezes era a minha irm&, ajudava a mudar, ajudava a ir a casa de banho quando ainda ia, outras
vezes sO na cama. E depois saia da escola as quatro e meia e ia para a padaria, ia ter com a minha
mae, depois vinha pra casa, fazia o jantar, ajudava a dar-lhe de comer e depois mudava-o, e todos 0s
dias, todos os dias 0 mesmo ritmo!

Entdo, houve muitas alteracdes no seu quotidiano?

Sim, sim, sim. Passei a dormir dia sim, dia ndo na minha mae, l4 em casa, e pronto o tempo livre que
tinha, era passado la! Sdbados, Domingos, tudo! S6 o deixdvamos um bocadinho, por exemplo iamos
a casa pra nos mudarmos. Dava-lhe o lanche, acabava o lanche dai a bocadinho ja eram horas de

comer ... praticamente o tempo todo era passado ali!
Que consequéncias houve a nivel pessoal quando decidiu cuidar do seu pai?

Pronto, um cansaco, ndo é? Cansaco, emagreci muito! Eu as vezes pergunto a mim mesma como é
que eu consegui andar de pé! Porque eu quando dormia na casa do meu pai, eu ndo dormia, passava
a noite sentada na cama, ou porque ele gemia ou porque se ele dormia, eu estava a ver porque € que
ele estava tanto tempo sem estar ali a gemer ou falar. Ou porque tinha que se virar, ou porque tinha
que se mudar, pronto eu ndo dormia! E portanto eu passava a noite sem dormir. Eu vinha trabalhar,
eu tinha um trabalho, nessa altura muito trabalho porque tinha um grupo de finalistas do infantario
(isto foi em Maio) eu tinha todo um trabalho de finalistas com 0s pais e com 0s meninos que consegui
realizar e é por isso que eu as vezes penso assim: eu ndo sei como é que eu andava de pé! Eu nao
dormia, eu quase ndo comia e dava-me uma forca tal, que quando ia tratar do meu pai, quando ia
fazer as coisas pelo meu pai, de ir cozinhar ao Sabado e ao Domingo, pra ele fazia tudo! lamos de
manhd e eu parece-me que me dava ali uma for¢ca pra tudo. Subia aquelas escadas todas, tornava a
descer. Quer dizer subir e descer 21 degraus, que era em casa dos meus pais, era n vezes que fazia

isto! E acho que me sinto mais cansada agora do que nessa altura!
A nivel familiar?

Pronto, as mudancas era ndo estar em casa, porque raramente ndo jantava com eles (marido e filho).
Eles jantavam sozinhos. O meu marido comecou por exemplo, a passar a ferro que nunca tinha
passado, porque eu hao tinha tempo pra nada! Era ... praticamente a casa andava assim ... era ele
que lavava a loica, teve que comecar ele a fazer as coisas para eu estar mais livre para estar no meu
pai. Mas pronto, aceitaram tudo bem! Eu por exemplo dormia em casa dos meus pais e eu sozinha
ndo conseguia virar o meu pai e ... a minha irm& conseguia, a minha irma até uma certa altura
conseguia virar o meu pai sozinha, eu ndo conseguia! E entdo o meu marido as duas da manha,
punha-se a pé e vinha da minha casa a casa do meu pai e eu vinha c& abaixo abrir a porta para ele
me ajudar a muda-lo, tinhamos que o mudar: pijama, virar, mudar cama, mudar tudo e ele ajudava-

me em tudo isso tudo, ajudava em tudo, tudo, tudo! Depois |4 ia ele depois pra casa dormir e la ficava



eu ali sentada na cama. Isto foram alteracdes que no fundo toda a gente ajudou, ndo é? Por isso é

que eu digo, ndo sei como é que a gente ganha tanta forca, mas € mesmo!
A nivel profissional?

Eu costumava ir muito cedo para a escola e passei a ir no horario normal. Quando fazia falta alguma
coisa, fazia direto, se precisasse de sair mais cedo pra levar o0 meu pai & hemodialise, ndo é? As
segundas, quartas e sextas, eu pedia aqui a directora e ela deixava-me ir la levar o meu pai, s6 que
depois ndo foram muitos dias que o levei. Depois doia-me muito ver o meu pai assim sentado numa
cadeira de rodas e assim as vezes caido e ndo sei qué e pronto entrou 0 meu marido e eu pedi se
vinha ele do que a empregada. Embora eu gostasse da emprega, sabia que 0 meu pai ndo ia muito
bem com ela. Resmungava mas ndo era resmungar, ela era capaz de dizer “Senhor José vamos
puxar o casaco” e ele respondia “olha vai ndo sei qué”, pronto se fosse a nés, a mim e ao meu marido
nao! E entdo o meu marido vinha ca dos Arcos pra ir com ele, mas muitas vezes eu ia la, pedia a
directora, ela deixava-me ir sé para o arranjar, vestir-lhe o casaco, e muitas vezes ia 0 meu marido
com ele e eu vinha pra escola. Mas por exemplo o meu pai faleceu em Maio e eu acho que comecei
em Margo, Abril e Maio, os pais dos meus meninos quiseram fazer uma surpresa na festa de finalistas
a participar e tiveram que fazer os ensaios. E eu de quinze em quinze dias, as ter¢as-feiras eu vinha
pra escola com eles ao ensaio, chegava aqui a nove horas, vinha de jantar e acabava de mudar o
meu pai e vinha-me embora a correr pra ‘qQui e a minha irma ficava la, e eram noites de eu dormir 14, e
eu vinha da escola onze, meia noite e meia, quase todas as semanas a terca-feira € nunca veio
ninguém por mim, vim eu sempre! Eu as vezes paro para pensar e ndo sei. Doem-me muito mais
agora as pernas do que naquela altura, acho que nem me doia nada! Doia-me a alma e o coragéo!
Agora de resto, fisico, nada! Nem dores de cabec¢a que eu tinha enxaquecas e tudo e nessa altura

nem dormia nem nada. Acho que ha uma forga sobrenatural e ainda bem porque senéo ...!
E socialmente... houve mudangas?

As saidas acabaram, as saidas acabaram. Eu também néo era de sair muito. Eu hem gosto muito de
ir ao café, por exemplo, no Verdo a minha irmd, o ex-marido e o meu marido adoravam ir sempre pra
esplanada e eu detestava e ficava sempre em casa, isto mesmo antes de o meu pai estar doente, eu
nunca saia. Depois de o meu pai ficar assim, a minha irma divorciou-se e eu tinha que dar apoio a

minha irm& e entdo comecei a ir ao café para estar com ela! Mas pronto isso acabou (...).
O que necessitaria para se sentir mais apoiada ao cuidar o seu pai?

Eu acho que ali nés tivemos muito bem apoiados. A nivel dos bombeiros, acho que foram sempre ...
e a nivel da ECCI acho que também, tudo o que precisasse a equipa estava sempre la. A gente pedia
gualquer coisa e faziam, assim como também da hemodialise a gente pedia qualquer coisa e davam
apoio. Eu ainda hoje estava a falar com uma minha colega e disse que nunca ha minha vida pensei
gue os cuidados continuados, que fossem assim, tivesse este apoio assim e eu da minha ideia,
pronto, vai 14 o enfermeiro e ver se faz falta alguma coisa ou se tem algum tratamento pra fazer. E

nunca pensei que o enfermeiro fosse la para estar com o doente, fazer ali uma massagem, fazer um



mimo. Eu, pra mim a ideia que eu tinha, é que o enfermeiro ia la se tivesse uma ferida, ndo é? Tem

que fazer um curativo e pronto! Eu nunca pensei que o apoio, que o apoio fosse assim!

3 - Analisar a percegdo do familiar cuidador em relagdo as intervengdes da ECCI de forma a

superar as necessidades e dificuldades
Qual a sua opiniao acerca dos cuidados prestados pela ECCI?

Ai, acho que é o melhor que ha! Se me dissessem numa escala de mediocre a excelente, era
excelente! Quando uma pessoa sente na pele o que nos esta a acontecer a nds, é diferente. Eu pra
mim nunca na minha vida pensei porque quando, quando 0 meu pai veio do internamento dos Arcos,
vinha uma enfermeira |4 a casa, mas era, pronto de dois em dois dias por causa daquela placa da
ferida e era o apoio que era esse que eu pensava! Mas quando a equipa comegou a ir la a casa, eu
pensava que o apoio ia ser assim! Que iam |4 uma vez ou outra e isto para mim, a equipa que esteve
la, pra mim e pra familia toda, eram considerados como da nossa familia! Pra nés era como uma
nossa familia que estava ali! Quer dizer em tdo pouco tempo sentir que é uma familia que esta ali &
porque teve de ser um trabalho excelente! Acho que ali estd uma equipa muito bem formada, acho
que interagem todos muito bem e que apoiam todos, ddo mesmo apoio e pronto, que a gente sente

que é como se fossem da nossa familia!

O que gostaria que a equipa de salde nomeadamente os enfermeiros fizessem para se sentir

mais apoiada?

Al, eu diria assim, o que ja é pedir muito, porque eu acho que o apoio que deram ja foi essencial, mas
ai se eu pudesse pedir, eu pedia se os enfermeiros fossem la de manha, fossem a tarde também
porque a par de a gente ver como tratam o doente, que sdo excecionais pro doente e um grande
apoio pra noés pra familia. Pra familia que esta cuidar do doente acho que é de um apoio, a parte
psicolégica que é muito, muito, muito bem apoiada e entdo com certeza eu pediria assim se o
enfermeiro veio de manha se vier a tarde, ai que bom, era isso que eu pediria, mas sei que ndo é sé o
nosso doente, ndo é? E uma equipa para varios! Se houvesse de noite, mas também ja era pedir

demais, ai se houvesse de noite!

Quando estou no cemitério, sinto que estou a beira do meu pai e aqui € a mesma coisa, quando os
enfermeiros chegam, uma pessoa parece que vé a luz do dia! Parece que esta tudo muito escuro mas
que de repente, eu pelo menos, eu, eu pensava assim "chegaram!” Porque eu sou muito medrosa e
para mim eu sofro por antecipagdo porgue eu acho que me pode acontecer alguma coisa e era o
maior medo que eu tinha! O maior medo que eu tinha é que acontecesse comigo e aconteceu, ndo é?
E qual foi a minha reacdo quando o meu pai ficou muito mal? Foi ligar para o enfermeiro! Eu nédo
liguei pra minha irm&@ nem liguei pra mais ninguém! Foi pro enfermeiro! Eu ainda pensei que fosse
fazer alguma coisa, salva-lo porque sdo nossos amigos, é aquela sensa¢éo que a gente sente! Agora
€ claro se fosse de noite isso ndo era bom, era 6timo, porque era ali alguém que nos vinha dar ali um

mimo connosco, mas isto é pedir demais acho eu!



De que forma a ajudaram nas suas necessidades como cuidadora?

Aprendi muito! Aprendi a virar, aprendi a saber como podia p6r as pernas, a almofada no meio das
pernas, a almofada por baixo ... sdo coisas que a gente nem imagina como nos passa

essencialmente quando o meu pai tinha que estar de lado. N@s tinhamos que estar sempre a mudar o
meu pai que fazia as fezes pouco de cada vez e tinhamos que estar sempre a mudar a fralda e o
enfermeiro ensinou a pér a gaze porque ele nao fazia xixi, € ndo era preciso mudar sempre a fralda.
Mas era preciso fazer o curativo naquela parte acima do anus porque aquilo rompeu. Acho que agora

se tivesse tratar noutras situacdes com certeza ja teria outra habilidade que até ali ndo tinha, ndo é?

Nesta sua comunidade que recursos para cuidar destas pessoas? Quer dar algumas

sugestdes para melhorar esse apoio?

Que eu ouca dizer, la em cima no lar, acho que tem cuidados continuados, e acho que tem cuidados
paliativos, mas € uma coisa muito reduzida, os lugares que tem € muito reduzido. Pra morrer em casa
era ter alguém que estivesse connosco quase a tempo inteiro. Eu, por exemplo que sofro muito por
antecipagdo, que acha que tudo vai correr mal. Se sentisse uma pessoa como 0 enfermeiro, eu
estava la e fazia na mesma e nao queria a pessoa para me libertar a mim, eu queria a pessoa pra me
apoiar e o doente seria melhor tratado entre aspas porque tinha outros recursos, por exemplo a
agente as vezes pode ndo estar a fazer tdo bem! Falo no meu caso, 0 meu pai tinha familiares 24

horas, mas deve haver muitas pessoas que ficam sozinhas, que eu ndo consigo conceber.

O meu pai esteve nos Arcos e nds estavamos la das oito da manha as oito da noite, 0 meu pai nunca
esteva sozinho! Quem dava banho ao meu pai era eu e a minha irma, mas naquela fase o meu pai
ainda estava todo arteiro, ndo é? (...) Nos estavamos de baixa eu e a minha irm&, mas depois

comecamos a trabalhar.

N&o acho que haja muito apoio, a equipa que aqui veio acho que caiu do céu! Porque antigamente

ndo havia nada disso, mas se houvesse muito mais, ndo é?
Quer dar algumas sugestdes para melhorar esse apoio?

Se fosse possivel dar apoio de noite. Mas ha pessoas que estdo em casa e ndo tém condicdes pra
estar em casa! Nem tém familiares que os estejam a apoiar! Acho que devia haver um sitio onde
pudessem estar essas pessoas, pronto, ter uma morte digna! Porque nds todos merecemos ter uma

morte digna! Se houvesse no distrito pelo menos trés unidades de cuidados paliativos!

Muito obrigada!
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1 - AREA TEMATICA: EXPERIENCIAS QUOTIDIANAS DO FAMILIAR CUIDADOR NO CUIDAR O DOENTE TERMINAL

SUB-TEMA

CATEGORIA

SUB-CATEGORIA

UNIDADES DE ANALISE

Alteragdes vivenciadas no
quotidiano

Prestagéo direta de cuidados nas
24 horas

e Alimentacao

“...0 meu dia-a-dia era (...) fazer-
Ihe a comida, a comidinha para
lhe dar a horas...” FC1

“...) estava sempre aqui em
casa, fazia o comer, dava-lhe a
comidinha ...” FC3

“ ... Levava-lhe a comida porque
ela as vezes deixava o fogao
ligado, que eu as vezes chegava
|4 pra levar a comida e cheirava-
me ao gas. Fazer o pequeno-
almoco ela fazia e depois eu via
que ela ja ndo tinha nocdo de
fazer as coisas dela e comecei
por optar por lhe dar de comer...’
FC5

z

“...) dar de comer ...” FC6

“(...) meter-lhe de comer quando
ele ainda comia qualquer
coisinha...” FC7
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Higiene e conforto

“...) fazia-lhe o pequeno almoco,
dava-lhe o pequeno—almocgo (...),
a hora do almoco tornava as
vezes a dar-lhe o almoco, outras
vezes era a minha irma (...).
Dava-lhe o lanche, acabava o
lanche jA eram horas de comer
(...) Fazia o jantar, ajudava a dar-
Ihe de comer ...” FC8

“(...) Lavar e tudo porque nédo
dava pra ele ir a casa de
banho...” FC3

“... A primeira coisa era dar
banho a minha mae e ver como
ela estava, ndo é? ...” FC4

“(...) dava-lhe banho ...” FC5

“(...) @s vezes dava-lhe banho
sozinha, outras vezes a vizinha
ajudava-me ...” FC6

“(...) la varias vezes a beira dele,
mudar-lhe a fralda (...), lava-lo,
fazer essas coisas todas, o
conforto todo...” FC7

“...) lavava-o , tratava dele ...”
FC8
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e Posicionamentos e
transferéncias

e Administracdo de
terapéutica

“(..) e eu é que os deitava,
deitava a minha mae, deitava o
meu marido ...” FC1

“(...) tinha que o levantar ...”
FC3

“{(...) punha-a no cadeirdo {(...)
depois deitava-a outra vez,
levantava-a da parte da tarde...”
FC5

“(...) nos temos que virar para ali,
temos que a virar para acola ...”
FC6

“ .. 0s remédios todos a horas,
era o meu trabalho, dedicar-me
cem por cento a ele” FC1

“ O dia-a-dia era-me levantar, dar
a medicacdo dele, quando ele
podia tomar a medicagdo. Eu
acho que ele tomou até aos
ultimos momentos, ele tomou a
medicacdo. Era medicacdo que
eu vivia toda vidrada naquela
medicacdo toda que dava pra ele
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(..)FC2

Estar disponivel

‘O meu dia-a-dia era estar de
volta dela (...) estava sempre de
volta dela até a meia-noite,
sempre ali” FC5

“O meu dia-a-dia era sempre aqui
em casa ...” FC7

Repercussdes navida do
familiar cuidador

Auto negligenciar-se

Saude

Imagem pessoal

“Cuidar de mim interessa-me
pouco...” FC1

“Pensava mais neles do que
propriamente em mim ...” FC3

“

. Nunca mais tratei de mim!
(...) Nunca mais fui a um médico
para mim (...)” FC1

‘Até me descuidei de mim
mesmo, ja ndo pintava o cabelo,
ja ndo dava um corte no cabelo,
ndo fazia as unhas e pronto (...
eu era vaidosa e fui deixando a
vaidade, na doenca dele eu
deixei a vaidade!” FC2
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Debilidade fisica / psicoldgica/
social

Emagrecimento

Cansaco

“...Eu emagreci, mas néo deixei
de comer, nao deixei de ter
apetite (...). Muitas vezes ia pra
comer era capaz de comer de pé
e comia sentada, mas estava
sempre a comer a pressa porque
as vezes ele chamava e eu ja
deixava a comida e ia e pronto!
Sempre preocupada, que quase
nao mastigava a comida para o ir
atender (...) nessa altura
emagreci, emagreci muito! ” FC7

“(...) emagreci muito!...” FC8

“... SO que tinha mais canseira...”
FC7

“...) cansacgo ...” FC8

“(...) eu ndo dormia, passava a
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Insénia

Esquecimento

noite sentada ha cama ou porque
ele gemia ou porque se ele
dormia eu estava a ver porque é
que ele estava tanto tempo sem
estar ali a gemer ou a falar...”
FC8

“ ... claro que psicologicamente a
gente fica assim um bocado ...
até tinha alturas que parecia que
n&o tinha cérebro” FC4

“Eu queria dizer uma coisa nao
dizia, dizia outra coisa, nao sabia
onde punha as coisas. A médica
dava-me andlise pra fazer,
passados trés meses ja nao
sabia delas! ...” FC6

Afastamento da restante
familia na prestacao dos
cuidados

“

Viam que era eu que fazial
Vinham ver como ele estava,
viam que ele estava bem ... e
pronto! FC1

“...ndo s6 sou eu a filha! O meu
irmao esta la a beira, também
tinha que dar algum apoio! Onde
todos ajudam ndo custa nada!
(...) as vezes via o meu irméo e a
minha cunhada a passear e eu
pensava porque € que ndo ficam
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agui um domingo? Pelo menos
um domingo? (...) Saiam as trés
e vinham de noite e n&o se
importavam, ndo se importavam
de ter a mée ali assim e eu, que
remédio!” FC5

Diminuicdo de atividades de lazer
e distracdo

Impossibilidade de sair
Isolamento

“Deixei de ir a missa, deixei de
fazer tudo! (...) nem queria falar
com as pessoas, nhem me
apetecia falar...” FC1

“lamos & missa todos os Sabados
e Domingos (...) quando ele
adoeceu nunca mais fomos (...)
Deixei de falar com as minhas
amigas, telefonava mas nédo era a
mesma coisa. Até a minha
vizinha comenta como é que uma
pessoa se refugiava assim dentro
decasa...”...”FC2

“ Essa parte foi a mais
prejudicada, (...) o meu pai
passava a semana toda até eu
chegar do trabalho e eu ao fim de
semana dava-lha a vez, par ele ir
arejar um bocadinho (...) Quem
trabalha espera pelo fim-de-
semana pra fazer certos tipos de
coisas (...) s6 houve um em que
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eu sai daqui e foi s6 assim numa
horinha ou duas!” FC4

“ ...Muitas vezes tinha que ir a
algum lado e dizia — eu ndo vou
porque estou com a minha méae!
(...) nunca mais fui @ missa!l E o
midudo tinha a festa do pai nosso
e eu nunca fuil (...) nunca mais
fui pra lado nenhum!” FC5

“..Nunca mais sai de casa,
nunca mais tive a minha
liberdade (...) desde ai nunca
mais fui a missa. Cantava no
coro, ndo canto no coro. Cantava
no rancho, deixei de ir ao rancho”

FC6

“(...) porque ndo o podia deixar
sozinho (...) também n&o o podia
deixar sozinho, fazia falta alguma
coisa e pronto tinha que estar e
vinham os enfermeiros, vinha a
médica, vinha a nutricionista e
pronto tinha que estar sempre por
agui por casa e pronto, também
ndo podia sair por causa dele
para ndo o deixar sozinho (...)
era muito raro ir a missa, era
muito raro ir a casa das minhas
amigas ...” FC7
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“As saidas acabaram. As saidas
acabaram...” FC8

Crise familiar

Sem tempo para a familia
nuclear

“ A minha vida era casa trabalho,
trabalho casa. Os fins-de semana
eram em casa, sempre em casa,
a minha vida mudou porque
costumava dar as minhas voltas
com o meu marido” FC4

‘O meu pequeno chegava da
escola e perguntava pela mae e
s6 a meia-noite é que me via,
nessa altura tinha oito anos, sabe
como é? Os outros, nem tanto,
mas ouvia 0s mais pequenos — ta
sempre em cima, na avd, a mae
nunca esta ca em baixo! (...) o
meu marido ficou lixado quando o
meu pai disse que tinha que ficar
la a noite, 0 meu pai exigiu que
ficasse la! Mas € assim, nao fez
falta (...)” FC5

“(...) nédo jantava com eles. Eles
Jantavam sozinhos ...” FC8

“Quando ele pediu pra minha
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Ajuda do conjugue

filha vir pra c4, ele sentiu como
se tivesse uma familia (...) tinha
a minha filha pra me ajudar ...”
FC2

“ ... O meu marido comegou por
exemplo a passar a ferro que
nunca tinha passado, porque eu
néo tinha tempo pra nada (...) era
ele que lavava a loica (...) para
eu estar mais livre para estar com
0 meu pai (...) eu ndo consegui
virar o meu pai sozinha (...) o
meu marido as duas da manha,
punha-se a pé e vinha da minha
casa a casa do meu pai e eu
vinha cad a abaixo abrir a porta
para ele me ajudar a muda-lo (...)
pijama, virar, mudar a cama,
mudar tudo (...) Depois la ia ele
pra casa dormir (...) isto foram
alteracbes que no fundo toda a
gente ajudou ...” FC8
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