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Resumo

Enquadramento: O envelhecimento demogréfico e 0 aumento da prevaléncia de doencas cronicas, progressivas e incapacitantes
fundamentam a importancia do cuidador na comunidade.

Objetivos: Descrever e analisar o significado da experiéncia vivida pelos cuidadores da pessoa com doenga avangada na comunidade.
Metodologia: Estudo fenomenoldgico, segundo método de Giorgi, recorrendo a entrevista semiestruturada. Entrevistaram-se 8
cuidadores que residem na regio interior do norte de Portugal, de janeiro a maio de 2013.

Resultados: Identificaram-se 8 temas: Ser cuidador de pessoa com doenga avancada em contexto comunitario; comunicacio;
respeito pela dignidade humana; fatores dificultadores e fatores facilitadores; mecanismos de coping; sentimentos positivos e
negaivos.

Conclusio: Os cuidadores das pessoas com doenca avancada na comunidade vivenciam experiencias diversas com repercussoes
positivas e negativas na sua vida e saide. Embora surjam dificuldades e sentimentos negativos, como medo e tristeza, os fatores
facilitadores do cuidado e sentimentos positivos, como satisfacio e esperanca, sio também percetiveis nos discursos dos cuidadores.
Sugere-se uma reflexao acerca da organizacio dos cuidados, e da formagio e atuacao dos profissionais de saide neste contexto.

Palavras-chave: comunidade; cuidados paliativos; cuidadores

Abstract

Background: Demographic aging and the increased prevalence
of chronic, progressive and disabling diseases explain the
importance of the caregiver in the community.

Objectives: To describe and analyze the meaning of the lived
experience of the caregivers of the person with advanced disease
in the community.

Methodology: Phenomenological study, using Giorgi’s method
and semi-structured interviews. Eight caregivers living in the
northern region of Portugal were interviewed from January to
May 2013.

Results: Eight themes were identified: Being a caregiver of a
person with advanced disease in the community; communication;
respect for human dignity; complicating factors and facilitating
factors; coping mechanisms; positive and negative feelings.
Conclusion: The caregivers of people with advanced disease
in the community experience diverse situations with a positive
or negative impact on their life and health. Although there are
difficulties and negative feelings, such as fear and sadness, factors
that facilitate care and positive feelings, such as satisfaction
and hope, are also present in the caregivers’ interviews. We
suggest a reflection on care organization and on the healthcare
professional’s education and performance in this context.
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Resumen

Marco contextual: El envejecimiento demogréfico y el aumento
de la prevalencia de las enfermedades cronicas progresivas e
incapacitantes explican la importancia del cuidador en la
comunidad.

Objetivos: Describir y analizar el significado de la experiencia
vivida por los cuidadores de la persona con enfermedad
avanzada en la comunidad.

Metodologia: Estudio fenomenoldgico, en el cual se utilizo el
método de Giorgi y la entrevista semiestructurada. Se entrevisto
a 8 cuidadores que residen en la region interior del norte de
Portugal, de enero a mayo de 2013.

Resultados: Se identificaron 8 temas: Ser cuidador de la persona
con una enfermedad avanzada en un contexto comunitario;
comunicacion; respeto por la dignidad humana; factores
dificultadores y factores facilitadores; mecanismos de coping;
sentimientos positivos y negativos.

Conclusion: Los cuidadores de las personas con enfermedad
avanzada en la comunidad viven experiencias diversas con
repercusiones positivas y negativas en su vida y salud. Aunque
surjan dificultades y sentimientos negativos, como el miedo
y la tristeza, surgen también en el discurso de los cuidadores
factores que facilitan el cuidado y los sentimientos positivos,
como la satisfaccion y la esperanza. Se sugiere hacer una
reflexion sobre la organizacion de los cuidados, la formacion
y la actuacion de los profesionales de la salud en este contexto.

Palabras clave: comunidad; cuidados paliativos; cuidadores
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Introdugao

O aumento da esperanca média de vida e da
prevaléncia de doencas cronicas constitui um
importante problema de saude, originando por vezes
situacdes de dependéncia e incapacidade. Surgem
novas necessidades de saude especificas, para as quais
os Governos Mundiais ndo tém ainda capacidade de
resposta (Marques, Teixeira, & Souza, 2012).

Nas ultimas décadas, os cuidados paliativos surgiram
como resposta alternativa de cuidados para as
situacoes de saude complexas. Prevé-se assim que as
necessidades relacionadas com este tipo de cuidados
aumentem (Worldwide Palliative Care Alliance, 2014).
O avango tecnolégico e a melhoria dos cuidados
de saude permitem que cuidados que antes eram
apenas possiveis de prestar em contexto hospitalar
sejam possiveis de realizar em casa. Isto permite
manter as pessoas com doenga cronica avangada em
casa e, paralelamente, diminuir os custos sociais e
economicos inerentes a0 processo de hospitalizagio
(Sequeira, 2013).

O cuidador surge, neste contexto, como figura que
da resposta as necessidades individuais da pessoa
com doenga avancada, integrado na dinimica familiar,
prestando cuidados no domicilio. Esta problemdtica
constituiu o ponto de partida para este estudo. Neste
sentido, o objetivo principal € conhecer o significado
da experiencia vivida pelo cuidador da pessoa com
doenca avangada em contexto comunitdrio.

Enquadramento

Cuidar da Pessoa com Doen¢a Avangada
em Contexto Comunitdrio

O cuidador ¢ um elemento da familia, amigo ou outra
pessoa significativa que mantém uma relagio nio
profissional ou ndo remunerada e que presta cuidados
individualizados a outra pessoa (Payne, 2010). O
papel desempenhado pelos cuidadores no contexto
comunitario no final de vida é essencial, encontrando-
-se associado a elevados custos sociais, economicos
e de sadde. Cuidar em fim de vida ¢ algo complexo
que envolve novas tarefas e responsabilidades para as
quais a familia ndo se sente habitualmente preparada
(Funk et al,, 2010).
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Internacionalmente ~ defende-se uma  mudanca
de atitude reativa para uma atitude preventiva na
prestacio de cuidados, desviando a atencio dos
cuidados centrados nos hospitais, para os cuidados
centrados na pessoa inserida na comunidade.
Considerando que s6 assim se poderdo obter
verdadeiros ganhos em satde (Currow et al., 2011).

Cuidados Paliativos como Resposta

A abordagem paliativa comunitdria 2 pessoa com
doenca cronica avancada assenta em principios
cientificos, com objetivos claros que passam pela
aposta na menorizacdo do sofrimento e promogio
da qualidade de vida. Os Cuidados Paliativos sio
uma abordagem que visa melhorar a qualidade de
vida dos doentes e das suas familias que enfrentam
problemas decorrentes de uma doenga grave, que
potencialmente ameaca a vida, através da prevengio
e alivio do sofrimento, recorrendo a identificagio
precoce, avaliacio adequada e tratamento da dor e
outros problemas fisicos, psicoldgicos e espirituais
(Worldwide Palliative Care Alliance, 2014).

Em cuidados paliativos, a familia detém um papel
determinante no apoio a pessoa com doenca avangada
e sofre também o impacto da doenca, devendo ser
simultaneamente prestadora e recetora de cuidados
(Hudson, Thomas, Quinn, Cockayne, & Braithwaite,
2009).

Questoes de Investigagao

Com ointuito de exprimir o melhor possivel aquilo que
se procura saber, a questao de investigacdo primordial
deste estudo é: Qual o significado da experiencia vivida
pelo cuidador da pessoa com doenca avancada em
contexto comunitario?. Definiram-se como objetivos
especificos: Analisar as experiéncias vivenciadas pelos
cuidadores de pessoa com doenca avancada, em
contexto comunitario; Compreender o significado
atribuido pelos cuidadores ao cuidar de pessoa com
doenca avancada em contexto comunitdrio; Analisar as
dificuldades sentidas pelos cuidadores da pessoa com
doenca avancada em contexto comunitdrio; Explorar
experiéncias e sentimentos pessoais, positivos e
negativos, vivenciados pelos cuidadores da pessoa
com doenga avancada em contexto comunitdrio.
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Metodologia

Tendo por base os enunciados verbais dos
participantes, para compreender as percecoes e
vivéncias dos cuidadores da pessoa com doenca
avancada em contexto comunitdrio, optou-se por
uma abordagem fenomenoldgica. A fenomenologia
tem como objetivo descrever um fenémeno através
do sentido que as pessoas atribuem as situacoes que
vivem, recorrendo a andlise das suas experiéncias
vividas (Streubert & Carpenter, 2002).
A orientagio metodoldgica utilizada foi a andlise
fenomenoldgica proposta por Giorgi em 1985 (citado
por Streubert & Carpenter, 2002), cujo objetivo € a
busca do sentido das significacdes da agio humana
através da compreensio. Os passos propostos por
Giorgi sdo:
1. Ler a descricio inteira da experiéncia para
obter um sentido do todo; 2. Reler a descricio;
3. Identificar as unidades de transicio da
experiéncia; 4. Clarificar e elaborar o significado
relacionando os constituintes uns com 0s outros
e com o todo; 5. Refletir nos constituintes
segundo a linguagem concreta do participante; 6.
Transformar a linguagem concreta em linguagem
ou conceitos cientificos; 7. Integrar e sintetizar
a compreensdo numa estrutura descritiva do
significado da experiéncia. (citado por Streubert
& Carpenter, 2002, p. 56).
Para tal, recorreu-se a entrevista semiestruturada,
pela natureza abstrata das questoes levantadas e
por ser adequada aos objetivos deste estudo. Todas
as entrevistas foram gravadas e transcritas, sendo
posteriormente destruidas.

Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo exploratorio, descritivo
de natureza qualitativa. Para Madureira (2012),
a investigagio qualitativa aborda os significados,
motivos, aspiragoes, crencas, valores e atitudes.
Pretende-se com este estudo descrever e analisar o
significado da experiéncia vivida pelos cuidadores
da pessoa com doenga avancada, em contexto
comunitdrio.

Participantes

Participaram neste estudo oito cuidadores de
pessoas com doenca avancada que residiam na
area de influéncia de um Agrupamento de Centros
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de Satde (ACeS) da regido interior do norte de
Portugal. Para facilitar o processo de selecio dos
participantes foi solicitada a colaboragio a elos de
ligacio das unidades funcionais do ACeS. Considerou-se
como doenca avancada, qualquer doenca cronica
com progressio significativa e incapacitante, com
associagdo de sintomas potencialmente causadores
de sofrimento, sendo eles de origem fisica,
psicoldgica, social ou espiritual, independentemente
da sobrevida esperada. Os critérios de inclusio no
estudo foram: ser de nacionalidade portuguesa; ser
cuidador principal de pessoa com doenca avancada
em contexto comunitario hd 6 meses ou mais. Os
critérios de exclusdo foram: ter menos de 18 anos;
apresentar limitacoes cognitivas.

Procedimentos Formais e Eticos

O projeto de investigacio foi apreciado pela Comissio
de Etica da Unidade de Investigacio em Ciéncias da
Satde da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra,
que emitiu parecer favordvel (P111-10/2012). Foi
obtida autorizacio do Diretor Executivo do ACeS
para a implementagio do estudo. O consentimento
informado livre e esclarecido foi obtido, dando aos
participantes a informagio necessaria e garantindo a
confidencialidade e o anonimato das respostas.

Instrumento de Recolha de Informagao

O instrumento de recolha de informacio utilizado
foi composto por duas partes: Um questiondrio
sociodemogrdfico  para  caracterizagio  dos
participantes e um guido de entrevista com duas
questdes abertas que visavam o relato da sua
experiéncia enquanto cuidadores. As entrevistas
foram realizadas de janeiro a maio de 2013 e o tempo
médio de duracio foi de 41,6 minutos.

Resultados e Discussao

A totalidade das entrevistadas ¢ do sexo feminino e
da religido catolica. A média de idade é de 57,3 anos,
sendo que seis das cuidadoras tém 60 ou mais anos.
Metade das entrevistadas sao filhas da pessoa cuidada
(50,0%), sete sdo casadas ou vivem em regime de
unido de facto (87,5%), a maioria tém uma baixa
escolaridade (75,0% frequentou apenas o 1° ciclo)
e sdo domésticas (75,0%). As entrevistadas prestam
cuidados em média hd 7,7 anos.
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O perfil de cuidador obtido neste estudo €
semelhante ao reportado em outros estudos (Cohen,
Colantonio, & Vernich, 2002; Proot et al., 2003;
Sequeira, 2013), embora existam ligeiras diferencas
em relacdo a escolaridade e ao grau de parentesco.
Ainda assim, corrobora-se que a responsabilidade do
cuidar geralmente ¢ assumida pelos familiares mais
proximos ou por pessoa significativa.

A meédia de idade assume elevada importdncia
neste contexto, uma vez que inerente a0 processo
de envelhecimento do proprio cuidador, surgem
problemas de satde, relacionados com a degradacio
fisica, diminuigdo da fora e da agilidade (Sequeira,
2013). Considera-se que a duragdo da prestacio de
cuidados também ¢ muito importante, uma vez que
os cuidadores que estdo na funcio ha mais tempo

* Informacdo do diagnostico
« Conspiragio de siléncio

tém maiores riscos de apresentar problemas de
ordem fisica, social e emocional (Proot et al., 2003;
Sequeira, 2013).

Em relagio ao perfil das pessoas com doenca
avancada, a média de idades ¢ 75,0 anos, a maioria
¢ do sexo feminino (66,7%) e 44,4% sao viGvas. O
diagndstico mais representado ¢ do foro oncoldgico
(44,4%).

Na Figura 1 apresenta-se a estrutura do fenomeno,
tal como foi compreendido. Nos achados foram
identificados oito temas centrais: Ser cuidador
de pessoa com doenca avancada em contexto
comunitdrio; comunicaco; respeito pela dignidade
humana; fatores dificultadores e fatores facilitadores;
mecanismos de coping; sentimentos positivos e
negativos.

permanecer em casa
+ Respeito pela vontade de

* Respeito pela vontade de
moITer em casa

« Dificuldades fisicas < _
o Difteuldndes simotiotals Ser cuidador da « Assumir voluntariamente
i - pessoa com doenga o papel
« Dificuldades econdmicas - E E 7
» Dificuldades relacionadas avan¢ada em contexto xpenznm}as e+ EL L d
com a acessibilidade a comunitirio * Reconhecimento o
recursos de satide papel
* Falta de reconheci * Fé/Crenca
* Restrigdo sf)cial [ Mecanismos de coping ] s Apoxollzk.]gda da Familia
* Desconhecimento sobre a + Espiniualidade * Acessibilidade a
evolugio da doenga « Recorrer a ajuda familiar cuidados de  saude
*Falta de  apoio/ajuda + Interagdo social adequados
familiar + Negagio
* Recursos Comunitarios
* Necessidade de informagio

T
*+ Perda
+ Impoténcia
* Sofrimento fegatiy Sentimentos
* Medo
+ Tristeza

* Satisfagiio

* Esperan¢a

Figura 1. Estrutura Empirica da Andlise do Fendémeno.

Ser cuidador de pessoa com doenga
avancada em contexto comunitdrio

Para uma melhor compreensio das experiéncias
vivenciadas  pelos  cuidadores em  contexto
comunitdrio ¢ importante conhecer as razoes pelas
quais assumiram esse papel, e perceber o significado
atribuido ao ser cuidador neste contexto particular.
O tema central desta investigacio ¢é: Ser cuidador
de pessoa com doenca avancada em contexto
comunitdrio e ¢ influenciado pelos restantes sete
temas.
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Comunicagao

A comunicagio ¢ vivenciada como uma experiéncia
que influencia diretamente a condicio de cuidador.
Nesta categoria surgem dois subtemas: a informagio
do diagndstico e a conspiracio do siléncio.

Todos os participantes consideram que a informagio
do diagndstico obtida por parte da equipa de saude
foi suficiente, embora seja frequente surgirem nas
entrevistas indicios de conspiracio de silencio. A
informagio do diagndstico condiciona a atitude
perante a propria doenga, a tomada de decisdo e agio
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posterior do proprio e da familia, o que influencia
a qualidade de vida. A informagio aumenta a
capacidade para aceitar a doenga e gerar sentimentos
de seguranca e controle da situacio (Surribas &
Fontanella, 2006). “Falou ao meu marido logo direto
... O St. Dr. disse logo aquilo assim ... No Hospital
[X] ja € diferente, jd falam diferente, mesmo para ele
ja falam diferente”. E1 (Janeiro, 2013).
Surge também a ideia de que a familia considera que o
doente ndo tem capacidade para suportar a verdade.
Surribas e Fontanella (2006) consideram que alguns
familiares selecionam as informacdes que transmitem
ao doente com o intuito de poupa-lo de sofrimento,
buscando aliviar a sua dor, ansiedade e angustia:
Nio, 0 meu pai ndo sabe. Sabe que tem um tumor
... Nunca Ihe vou contar ... Porque o meu pai
¢ um senhor com muita forca e esta luzinha é
que 0 mantém. Se a tiro, a luzinha apaga-se, o
meu pai vai-se embora mais cedo. Nao posso. E3
(Fevereiro, 2013)

O respeito pela Dignidade Humana

O respeito pela dignidade humana surge associado
ao respeito pela vontade de permanecer em
casa e ao respeito pela vontade de morrer em
casa, constituindo-se assim como dois subtemas.
“Enquanto eu puder, ela ndo vai para lado nenhum
... Euvou-me arranjando”. E8 (Maio, 2013).
Aintengdo de respeitar a vontade de permanecer em
casa € um aspeto comum a cinco dos cuidadores. Esta
nocdo ¢ recorrente na literatura. As pessoas alvo de
cuidados referem, habitualmente, que gostariam de
ser cuidados em casa, junto da familia. A importancia
de se manterem num contexto familiar parece ser
crucial e fundamental para os doentes cronicos numa
fase avangada (Benzein, Norberg, & Saveman, 2001).
O respeito pela vontade do doente morrer em casa é
referido por quatro cuidadores.

“Eu disse que a queria levar para casa e ela [Médica]
perguntou-me porqué e eu disse-lhe que era porque
queria que ela morresse em casa, que ndo queria
que ela ficasse no hospital”. E7 (Abril, 2013). Esta
escolha parece tratar-se também de uma vontade do
cuidador. Este aspeto ¢ também referido em alguns
estudos internacionais (Cohen et al., 2002; Proot et
al.,, 2003). Neste estudo, a totalidade dos inquiridos
¢ catdlico, sendo que a fé e a crenca surgem neste
estudo como parte substancial da sua vivéncia pelo
que poderd explicar esta escolha. Para além disso, o
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estudo desenvolveu-se numa drea rural, em que os
valores sociais e morais ainda parecem impor uma
certa hierarquia ética no respeito ao cuidado pelos
seus e pelos mais velhos.

Fatores Dificultadores
Nos fatores dificultadores destacam-se os subtemas:
dificuldades  fisicas;  dificuldades  emocionais;
dificuldades economicas; dificuldades relacionadas
com a acessibilidade a recursos de saude; falta de
reconhecimento; restrigao social; e desconhecimento
sobre a evolucdo da doenca.
As dificuldades sentidas pelos cuidadores e as
barreiras a sua prestacdo de cuidados sdo referidas em
diversos estudos nacionais e internacionais (Bocchi,
2004; Pavarini et al., 2008; Cruz, Loureiro, Silva, &
Fernandes, 2010; Cerqueira, 2012; Sequeira, 2013).
Em 2003, Proot et al. efetuaram um estudo sobre os
fatores que contribufam para a vulnerabilidade dos
cuidadores das pessoas em cuidados paliativos em
contexto domicilidrio, concluindo que as dificuldades
sentidas pelos cuidadores aumentavam a sua
vulnerabilidade.
Asdificuldades fisicas sio comuns a todas as entrevistas.
Os cuidadores referem sentir-se, por vezes, incapazes
de desempenhar as suas tarefas relacionadas com o
esforco fisico: “Dar-lhe banho ... sozinha nio posso
... custa-me muito”. E1 (Janeiro, 2013). Pavarini et al.
(2008) referem que as limitacdes funcionais fisicas e
instrumentais da pessoa dependente constituem um
fator de sobrecarga para os cuidadores.
Aaceitacdo do estado de saude da pessoa com doenca
avangada emergiu como outra dificuldade: “Os bracos
muito magros. Eu nunca pensei encontrar e ver o
meu pai assim ... Mas 0 que me custa mais € lidar
com o sofrimento dele”. E3 (Fevereiro, 2013).
As  dificuldades  econdomicas  referidas  estdo
relacionadas com as despesas de saude inerentes
as necessidades da pessoa com doenca avangada,
associadas a inexisténcia de remuneragio do cuidador.
Estas razoes sio comuns a outros estudos (Cruz et al.,
2010).
A reforma dela ¢ muito pequenina e eu estando a
tomar conta dela nio posso estar a trabalhar ...
Nio quero que lhe falte nada ... Vive-se assim
com um bhocadinho de dificuldade mas s6 posso
gastar aquilo que tenho. E4 (Marco, 2013).
Alguns cuidadores referiram estar satisfeitos com a
acessibilidade aos cuidados de saude e consideraram-
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-nos adequados. Paradoxalmente, o sentimento
contrdrio  surge também  frequentemente nas
entrevistas E1, E2 e E3.
Pelos relatos pode-se inferir que a dificuldade na
acessibilidade a recursos de saude dificulta a prestagio
de cuidados a pessoa com doenga avancada. A falta
de informagio sobre o desenvolvimento da doenca
parece impedir o cuidador de esclarecer as suas
duavidas, medos e receios e consequentemente de se
preparar para as perdas e lutos que vao surgindo no
dia-a-dia (Cerqueira, 2012).
Gostava muito que me explicassem as coisas ...
de um bocadinho de tempo, para falarem com
ele ... as vezes sou eu que comego a conversar
com eles [enfermeiros], talvez pela necessidade
que nos cuidadores temos, que nos deem um
bocadinho de atencio, em vez de virem fazer um
servico rapido. E3 (Fevereiro, 2013)
A falta de reconhecimento do papel desempenhado
pelo cuidador € outro fator dificultador. Para E2, a
falta de reconhecimento por parte da pessoa cuidada
¢ um ponto fulcral, dificultando o ato de cuidar. J4 E3
e E7 demonstraram a necessidade de reconhecimento
pelos restantes elementos da familia. “Mas ao inicio, o
meu marido queixava-se por estar sempre com 0 meu
pai. Cheguei a um ponto em que pensei que ia abaixo,
porque isto ndo ¢ nada ficil”. E3 (Fevereiro, 2013).
Responsabilizar-se pela prestagio de cuidados a
pessoa com doenca avancada impde muita dedicagio
e disponibilidade. Os cuidadores experienciam
mudancas no seu estilo de vida que podem gerar
descontentamentos na sua vida social, podendo levar
ao isolamento (Bocchi, 2004).
A minha vida foi aqui ... nunca saio para lado
nenhum ... nunca trabalhei, estive sempre em
casa ... nunca fui a uma festa, nunca fui a lado
nenhum, foi sempre aqui. Presa ... Gostava
muito ... de ndo ser sozinha. E2 (Fevereiro, 2013)
A restricdo social ¢ referida por cinco cuidadores
como um fator dificultador no desempenho do
papel de cuidador. Esta restricio refere-se a0 meio
social em que estdo inseridos e a propria familia. Este
sentimento emerge em outros estudos (Cruz et al,,
2010).

Fatores Facilitadores

Nos fatores facilitadores emergem os subtemas:
assumir - voluntariamente o papel; experiéncias
anteriores; fé/crenca, reconhecimento do papel;
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apoio/ajuda da familia; e acessibilidade a cuidados de
saude adequados.
Existe menos evidéncia acerca dos fatores
facilitadores do desempenho do papel de cuidador
comparativamente aos fatores dificultadores. Proot
et al. (2003) referem que um acompanhamento
adequado por parte de uma equipa de saide e a
sensacio de satisfacio sio fatores que diminuem
a vulnerabilidade dos cuidadores das pessoas em
cuidados  paliativos em contexto domicilidrio,
facilitando assim a prestaco de cuidados.
Os participantes alegam diferentes motivos para
assumirem o papel de cuidador. Os conjuges alegam
obrigacdo de cuidar. Percecionasse, pelos relatos,
que este facto terd uma base moral, cultural e social
vincada, talvez associada a tradicoes familiares e
religiosas. Os filhos justificam-se pela sua situagio
de vida e pelo lugar que ocupam na familia: Porque
ja viviam com a pessoa antes (E2 ¢ E4), porque se
encontravam solteiras (E2) ou desempregadas na
altura (E3 e E7). “Eu olho por ele com todo o gosto, ai
isso olho, Deus me livre, por amor a Deus, quem faz
como eu? [sorriso] ai isso ndo, ninguém”. E1 (Janeiro,
2013). Verifica-se, por isso, que a pessoa que assumiu
o papel de cuidador foi aquela que se encontrava
mais disponivel e com mais capacidade para o fazer
no sistema familiar (Sequeira, 2013).
As experiéncias anteriores surgem COmMO OUtro
facilitador em trés das oito entrevistas. “A minha vida
comegou com 13 anos, a tomar conta da minha mae,
depois 0 meu pai, ... minha sogra, ... a avd do meu
marido ... Depois 0 meu marido”. E4 (Marco, 2014).
Este fator ¢ também referido por Stajduhar, Funk, e
Outcalt (2013) como um dos descritores primarios do
processo de aprendizagem do cuidador.
A fé e a crenca sdo outro fator facilitador. Permite-lhes
aceitar melhor a realidade e suportar as adversidades
que vio surgindo ao longo do seu percurso,
fomentando os seus valores e tomadas de decisdo.
“A fé ¢ muito importante, apego-me muito ... A mim
ajuda-me muito”. E§ (Maio, 2013). Acreditar numa
forca superior e desenvolver a espiritualidade parece
ser uma fonte de apoio emocional nos momentos
mais dificeis dos cuidadores, ajudando-os a lidar com
as dificuldades e o sofrimento (Oliveira et al., 2012).
Outros facilitadores presentes nas entrevistas s3o o
apoio/ajuda da familia e o reconhecimento do papel.
A minha irma ... ajudou muito e me ensinou
a fazer. E ela hoje diz que eu tenho ainda mais
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experiéncia que ela, que a surpreendi pela

positiva e que hoje ... realmente sinto-me apta

para tudo, sem medos. E7 (Abril, 2013)
A familia parece ser uma fonte de ajuda e de apoio
que minora a sensaco de sobrecarga dos cuidadores
e encoraja a vivéncia do cuidado (Proot et al., 2003).
O reconhecimento do papel desempenhado pelo
cuidador € um aspeto positivo do processo de cuidar
que pode contribuir para a sensagio de satisfacio e de
bem-estar do cuidador (Sequeira, 2013).
Relativamente 4 acessibilidade a cuidados de
saude adequados, as relagbes com os profissionais
demonstraram ser positivas e capazes de proporcionar
bem-estar e confianga ao cuidador. “Sempre que
precisei de alguma coisa ... estiveram sempre 14 .. .".
E7 (Abril, 2013).
Quando questionados diretamente acerca dos
cuidados de saide disponiveis, os cuidadores
demonstram estar satisfeitos com os cuidados
recebidos. No entanto, ao longo das entrevistas ¢
possivel perceber que as expectativas do cuidador
neste contexto sdo baixas, sendo percetiveis lacunas
e dificuldades que parecem estar ligadas ao défice
de acessibilidade a cuidados de saude adequados.
A acessibilidade a cuidados de satde adequados ¢é
referida na literatura como um aspeto importante
para o desempenho do papel de cuidador. Proot
et al. (2003) concluiram que os cuidados de saude
disponibilizados aos cuidadores das pessoas em
situacdo paliativa, em contexto domicilidrio, nio eram
suficientes, pelo que contribuia para a sua situacio de
vulnerabilidade. Outros estudos enfatizam também a
necessidade de uma intervengio adequada por parte
dos profissionais de saide, pelo impacto positivo que
pode ter neste contexto (Cohen et al., 2002; Sequeira,
2013).

Mecanismos de Coping

Os mecanismos de coping referidos pelos cuidadores
sdo: a espiritualidade; recorrer a ajuda familiar; a
interacdo social; recursos comunitdrios; a necessidade
de informacio e a negacio. A referéncia a recursos
comunitarios é escassa nas entrevistas. No entanto,
estes parecem ser importantes para os cuidadores,
principalmente na minimizacio das dificuldades
fisicas. Proot et al. (2003) afirmam que cuidar de
alguém com uma doenca avancada em casa requer
um equilibrio constante entre a sobrecarga sentida e
as estratégias de coping.
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Recorrer a ajuda da familia foi uma estratégia
encontrada por quatro cuidadores. Este € um
mecanismo de coping frequente em estudos
relacionados com esta tematica (Proot et al., 2003;
Cruz et al., 2010; Sequeira, 2013). “Mas quando vejo
que ela estd mais caida peco ajuda a minha irma”. E8
(Maio, 2013).

Através dos relatos da E5 e E7 pode-se inferir que
a interagdo social € um mecanismo de coping que
contribui paraa diminuicao da sobrecarga do cuidador.
Este facto parece estar relacionado com a restri¢io
social, uma vez que a interagdo social minimiza este
fator dificultador, diminuindo assim as repercussoes
negativas associadas ao cuidar, percecionadas pelos
cuidadores. Estes aspetos sdo também referidos no
estudo de Sequeira (2013). “As vezes vou dar uma
voltinha a uma vizinha, que somos muito amigas ...
14 vou um bocadinho falar”. E5 (Margo, 2013).
Aespiritualidade surge associada a questoes da fé e da
crenca, ajudando os cuidadores a entender o sentido
da vida. A espiritualidade parece ser experienciada
como um mecanismo de coping que Suaviza os
desafios vivenciados e diminui tensoes, ajudando
os cuidadores na busca do sentido da vida. “Deus
pode ter-me fechado uma porta, mas abriu-me tantas
janelas. Eu sinto-me recompensada em todos os
sentidos”. E7 (Abril, 2013).

A capacitagio dos cuidadores através da satisfagio
das necessidades de informagio parece ser um fator
importante, permitindo-thes ir ao encontro as reais
necessidades da pessoa com doenga avangada. O
cuidador necessita de apoio e de compreensio em
relaco a diversas temdticas, principalmente a medida
que se aproxima o momento da morte (Madureira,
2012). “Eu acho que ... peco por saber de mais, mas
isso também me ¢ bom, porque sei com o que conto
... preciso desse conhecimento ... para me preparar
e para o ajudar o mais possivel”. E3 (Fevereiro, 2013).

Sentimentos Negativos

Os sentimentos negativos —expressados pelos
cuidadores foram: perda; impoténcia; sofrimento;
medo e tristeza. Devido a exigéncia do desempenho
do seu papel, os cuidadores referem a existéncia
de variadas perdas: de lacos familiares e sociais; de
oportunidade de emprego e da imagem que tinham
da pessoa antes da evolucio da doenga avancada.
As repercussoes negativas do cuidar tém vindo a ser
estudadas a nivel nacional e internacional (Proot et
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al,, 2003; Cerqueira, 2012; Sequeira, 2013). “Nessa
semana suspendi o meu trabalho e as minhas
consultas ... Entendo que ndo posso delegar o meu
trabalho para segundo plano porque ... se digo que
ndo, ndo me voltam a chamar”. E3 (Fevereiro, 2013).
A perda percebida ou real do ente querido, a
incerteza do futuro e a preocupagdo associada a uma
possivel incapacidade de poder cuidar da pessoa sio
vivenciadas através do medo e de tristeza. “Até agora
olhei bem por ela, agora acamada, ¢ mais ... E dificil
vé-la assim. E dificil querer fazer as coisas e s vezes
ndo poder ... € tudo”. E2 (Fevereiro, 2013).

O sentimento de impoténcia ¢ vivenciado através da
insatisfacio e frustracio pela incapacidade de realizar
algumas tarefas e aliviar o sofrimento da pessoa
cuidada.

Os sentimentos negativos associados ao cuidar
colocam o cuidador numa situacio de maior vulnerabi-
lidade. Por outro lado, aspetos como a sensacdo de
satisfacio pelo cuidar e 0 acompanhamento adequado
pelas equipas de satide contribuem para a diminui¢io
dessa vulnerabilidade (Proot et al, 2003).

Sentimentos Positivos
O cuidar € visto pelos participantes como uma tarefa
enriquecedora. A esperanca ¢ vivenciada como
algo agradavel que contribui para a capacitacio do
cuidador. Os cuidadores consideram que cuidar
de alguém pode proporcionar sentimentos de
valorizagio e crescimento pessoal, satisfagio com o
cumprimento do papel e valorizacio social. Também
Souza et al. (2005) constataram que 30% dos seus
entrevistados mencionaram gostar e sentir prazer em
cuidar dos seus doentes.
Se eu s6 posso dar isso, dou muito carinho. Mas
nio me importo nada ... Sinto que tenho de fazer
isto, porque ¢ meu pai. Por causa do amor que
hd e porque era impensavel delegar esta fungio
noutra pessoa. Apesar de ser tudo muito dificil,
ndo faz mal. E3 (Fevereiro, 2013).
Cohen et al. (2002) realizaram um estudo com 289
cuidadores, concluindo que 70% reconhece pelo
menos um aspeto positivo associado ao cuidar.
Destacam-se 0S seguintes aspetos positivos: sensacao
de companheirismo; sensagio de recompensa
e sentido para a vida; satisfagio e sensacio de
proporcionar qualidade de vida.
Como principal limitacio deste estudo serd
importante referir que o tamanho da amostra ¢ a
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sua homogeneidade pode ndo ter contribuido para
a expressio de todas as percecoes e estratégias
utilizadas pelos cuidadores. Apesar disto, acredita-se
que este estudo permite inferir e refletir sobre o que
significa ser cuidador da pessoa com doenca avancada
em contexto comunitdrio.

Conclusao

Cuidar de pessoas com doenca avancada em contexto
comunitdrio coloca inimeros desafios ao cuidador.
Estes deparam-se com dificuldades associadas as suas
caracteristicas e as da pessoa cuidada. Este estudo
proporcionou uma reflexio acerca da realidade vivida
pelos cuidadores, algo que ¢, por vezes, afastado do
centro das discussoes pelos familiares, profissionais
de saude e sociedade em geral.

O processo de cuidar neste contexto tem
repercussoes na vida dos cuidadores nas dimensoes:
fisica, economica, social, psicologica e emocional.
Estes cuidadores demonstram que assumem
responsabilidades além dos seus limites, pelo que
devem ser apoiados, valorizados e reconhecidos pelo
papel que desempenham.

Embora se discuta frequentemente a necessidade da
implementacio de equipas domicilidrias de cuidados
paliativos, a informagio que a populacio geral tem
acerca destas € ainda diminuta, repercutindo numa
baixa expectativa em relagao aos cuidados de saude
no contexto da doenga cronica avangada.
Considera-se primordial refletir acerca da organizagio
dos cuidados de satide em Portugal, sendo necessario
haver um maior investimento na drea comunitdria, e
em especial no contexto dos cuidados paliativos. A
promogcdo de politicas sociais e de satde, destinadas
a encorajar a manutencao da solidariedade familiar
entre as geragdes, com a participacio de todos os
elementos da familia parece também ser necessria.
A adogio de estratégias por parte dos profissionais de
saude poderia contribuir paraa melhoria dos cuidados
a esta populacdo. A formacio na area dos cuidados
paliativos e a implementagio de intervengdes
especificas voltadas para a diminuicio da sobrecarga
e promocio do bem-estar do cuidador poderio ser
estratégias vidveis.

Considera-se ainda que se devera repensar na génese
e vocacio dos cuidados de saide em contexto
comunitdrio. Pretende-se que estes sejam fundados
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em valores fundamentais de defesa do respeito da
dignidade humana, surgindo as equipas comunitarias
de Cuidados Paliativos como alternativa vidvel.
Sugere-se a replicacio deste estudo em outros
locais do pais, o que poderia contribuir para uma
compreensio melhor e mais abrangente das vivéncias
destes cuidadores.
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