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RESUMO

A equipa de cuidados paliativos domiciliarios presta cuidados a doentes em
situagdo de sofrimento, decorrente de doenca incuravel em fase avangada e progressiva,
com o objetivo de promover o seu bem-estar e qualidade de vida.

O cuidado didrio de um doente no domicilio, pode acarretar uma sobrecarga
fisica, emocional, social e econémica com repercussao na qualidade de vida desses
cuidadores, contudo o ambiente domiciliar confere conforto, prote¢ao e aproximagao de
familiares, sendo benéfico para um doente fragilizado. Perante estas condicdes, este
estudo tem como objetivo geral averiguar a saide mental, a sobrecarga do cuidador e a
satisfacdo para com os cuidados prestados pela equipa de cuidados paliativos
domicilidrios, além descrever e caracterizar os cuidadores e os cuidados prestados;
compreender e caracterizar a sobrecarga do cuidador informal; compreender e
caracterizar a saide mental do cuidador informal, particularmente os niveis de
ansiedade, depressdo e stress e compreender e caracterizar a satisfacdo do cuidador
informal relativa a prestagdo de cuidados por uma equipa de cuidados paliativos
domiciliaria.

Foi aplicada a escala de Zarit Burden Interview (ZBI-4); a Escala de Ansiedade,
Depressao Stress (EADS-21) e a escala Famcare, para avaliar a satisfacdo do cuidador
informal para com a prestacao de cuidados numa amostra, constituida por 63
participantes, com idades entre os 36 e os 82 anos.

Os resultados evidenciaram que os cuidadores possuiam um nivel elevado de
ansiedade, de depressdo e stress e sentiam-se sobrecarregados nos cuidados prestados
aos doentes, contudo, globalmente satisfeitos com os cuidados prestados por uma
equipa de cuidados paliativos domiciliarios. Espera-se que este estudo contribua para
um melhor conhecimento da importancia da prestagdo de cuidados paliativos
domicilidrios, bem como a sobrecarga, a ansiedade, a depressdo e o stress diario a que o

cuidador esta sujeito.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Cuidador Informal; Satide Mental;

Sobrecarga do Cuidador Informal; Satisfagdo do Cuidador
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ABSTRACT

The home palliative care team provides care to patients suffering from an
incurable disease in an advanced and progressive phase, with the aim of promoting their
well-being and quality of life.

The daily care of a patient at home can lead to a physical, emotional, social and
economic burden with repercussions on the quality of life of these caregivers, however
the home environment provides comfort, protection and closeness to family members,
being beneficial for a fragile patient. Given these conditions, this study has the general
objective of investigating mental health, caregiver burden and satisfaction with the care
provided by the home palliative care team, in addition to describing and characterizing
caregivers and the care provided; understand and characterize the burden of informal
caregivers; understand and characterize the mental health of the informal caregiver,
particularly the levels of anxiety, depression and stress; and understand and characterize
the informal caregiver's satisfaction with the provision of care by a home palliative care
team.

The Zarit Burden Interview scale (ZBI-4) was applied; the Anxiety, Depression
Stress Scale (EADS-21) and the Famcare scale, to assess the informal caregiver's
satisfaction with the provision of care in a sample consisting of 63 participants, aged
between 36 and 82 years.

The results showed that caregivers had a high level of anxiety, depression and
stress and felt overwhelmed in the care provided to patients, however, overall satisfied
with the care provided by a home palliative care team. It is hoped that this study will
contribute to a better understanding of the importance of providing palliative care at
home, as well as the burden, anxiety, depression and daily stress to which the caregiver

is subject.

Keywords: Palliative Care; Informal Caregiver; Mental health; Informal Caregiver

Burden; Caregiver Satisfaction
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Importancia de presta¢ao de cuidados paliativos ao domicilio na satide mental e
sobrecarga do cuidador informal

INTRODUCAO

Ao longo das ultimas décadas, tém existido diversas mudangas no que toca a
satide humana e aos cuidados que sdo prestados. A medicina é uma area que tem como
objetivo a manutenc¢do ou a cura de algo que ameace a satide do ser humano e, hoje em
dia, para além de se focar na manutencao e na cura de possiveis patologias, tem um
dever acrescido para com os individuos, onde a cura infelizmente ndo € possivel. Neste
sentido, a manuten¢do da qualidade de vida e conforto daqueles que sofrem de doencgas
incuraveis, passa a ser mais uma das areas de intervenc¢ao da medicina e dos cuidados de
saude. E dentro desta perspetiva que surge a area de atuagdo multiprofissional dos
cuidados paliativos e que toma uma importancia e dimensao avassaladora, sendo o seu
principal propdsito, aliviar o sofrimento do doente e melhorar a sua qualidade de vida,
para além dos problemas decorrentes de uma doenga incurdvel e/ou grave e com
prognostico limitado. Nestes casos, o objetivo ndo ¢ a procura da cura para o doente,
mas sim o cuidar para além da cura, mesmo sabendo que ¢ uma situacdo limite.

Os cuidados paliativos domiciliarios assumem uma grande importancia para
aqueles doentes que permanecem acamados nas suas casas € que se encontram bastante
debilitados. Sempre que possivel, a equipa de cuidados paliativos domiciliarios desloca-
se ao domicilio e realiza 0 acompanhamento do doente. Este acompanhamento no
domicilio € realizado por uma equipa multidisciplinar, que presta todos os cuidados
necessarios ao doente no conforto do seu lar.

Quando o doente permanece no domicilio, € necessario que exista uma pessoa
que atenda e satisfaca as suas necessidades basicas, organize a medicacio, bem como
lhe preste auxilio nas atividades didrias (Duarte, 2014). Essa pessoa, na maioria das
vezes ¢ um familiar chegado, que se disponibiliza para prestar os cuidados necessarios.

O cuidador informal, ¢ qualquer pessoa, familiar ou nao, que se responsabiliza pela

Margarida Eugénio De Oliveira 1
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assisténcia da pessoa doente no seu dia-a-dia e na promocao da sua qualidade de vida.
Sao pessoas que desempenham esta funcdo numa base informal, sem formacao
profissional prévia, sem qualquer vinculo contratual e sem qualquer tipo de
remuneracao.

No que concerne ao nivel de sobrecarga do cuidador, este aspeto esta
diretamente relacionado com as necessidades da pessoa doente e com a capacidade do
cuidador para lidar com a situacdo e resolver os problemas inerentes ao cuidar. O
cuidador derivado das exigéncias do processo de cuidar, pode apresentar elevados niveis
de sobrecarga, nomeadamente quando ndo possui ajudas externas, quando o doente ja se
encontra bastante dependente, das horas despendidas no processo de cuidar e das suas
proprias capacidades fisicas e psicologicas enquanto cuidador. Derivado desta
sobrecarga, seria de especial importancia, existirem respostas por parte de uma rede
social formal e informal de apoio ao cuidador.

Todo este processo de cuidar, afeta tanto fisica como psicologicamente o
cuidador informal. Todos os cuidados prestados ao doente, em conjunto com o facto de
o cuidador ndo ter formagao para os prestar, origina uma constante sobrecarga, podendo
surgir a saide mental negativa (André et al, 2013). Na fase terminal dos cuidados, ha
um aumento do stress, da ansiedade e da depressao experimentado pelo cuidador devido
a maior intensidade dos sintomas manifestados pelo doente, ao agravamento do seu
estado de satude e a aproximacao da morte. Estes sinais devem ser identificados o mais
precocemente pela equipa de cuidados paliativos, nomeadamente pelo psicologo, de
forma a travar o agravamento da situagao.

A satisfagdo do cuidador informal para com os cuidados prestados ¢ considerada

um indicador bastante importante para avaliar a qualidade prestada pela equipa de

2 Margarida Eugénio De Oliveira
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cuidados paliativos, bem como pelos servigos médicos, influenciando positivamente a
qualidade de vida do cuidador/ familia.

Este estudo encontra-se dividido em partes, em primeiro lugar estd presente o
enquadramento tedrico onde sdo abordados varios temas, nomeadamente: o doente em
final de vida; os cuidados paliativos; a defini¢do e o papel do cuidador informal; a
sobrecarga do cuidador informal; a saude mental do cuidador informal e a satisfagao do
cuidador informal para com os cuidados prestados.

Posteriormente sdo descritos os objetivos deste estudo, onde estd mencionado
que o objetivo geral do mesmo ¢ avaliar a satide mental, a sobrecarga do cuidador e a
satisfacdo para com os cuidados prestados pela equipa de cuidados paliativos
domicilidrios. Em seguida, sdo descritos os métodos utilizados para a realizacdo deste
estudo, o desenho do estudo; os participantes do estudo; os instrumentos que foram
utilizados e aplicados aos participantes e todo o procedimento realizado para o sucesso
deste estudo.

Em seguida apresentamos os resultados que surgiram através da andlise
minuciosa aos trés questionarios aplicados aos cuidadores informais, tendo sido
utilizado o programa estatistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences),
versao 26 para o Windows e uma discussiao onde sdo comparados os resultados obtidos
do estudo em causa, com a literatura. Por fim, apresentamos uma conclusao do estudo

numa perspetiva geral.

Margarida Eugénio De Oliveira 3
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ENQUADRAMENTO TEORICO
O doente em final de vida

O ciclo normal de vida, ¢ resultado de uma sequéncia de fases, que se inicia a
data do nascimento, prossegue com o crescimento e culmina novamente numa fase de
maior fragilidade/debilidade, antecedendo a morte. Este entrelagamento entre a vida e
morte ao longo do processo de desenvolvimento humano faz-nos refletir a forma como
uma pessoa com uma doenga irreversivel, em estado avangado ou terminal, lida com
questdes que envolvem a morte. O doente ressalva uma fragilidade proveniente da
doenca que possui podendo apresentar uma debilidade fisica, mental ou ambas,
acompanhadas ainda por diversos sentimentos como a negacao e o medo da
proximidade com o término da vida (Borges et al., 2006).

Existiu ao longo do tempo, uma mudanga por parte das pessoas no que toca a
sua perce¢do perante as vivéncias da morte e do processo de morrer, sendo que estas,
sdo consequéncia de crengas pessoais, culturais e sociais e também dos avangos da
sociedade. Na idade média, a morte era considerada uma experiéncia tranquila e até
mesmo desejada. Nos dias que correm, pelo contrario, ¢ considerado um acontecimento
que transmite sofrimento, angustia, medo e que as pessoas evitam abordar ou pensar
(Souza & Boemer, 2005).

Todos estes sentimentos estdo presentes e algumas questdes que predominam,
como ndo sabermos quando, onde e do que iremos morrer, causa-nos uma maior
angustia existencial, levando-nos a negar este acontecimento que estara inevitavelmente
presente um dia na vida de qualquer pessoa. Ao tentarmos abstrai-la, torné-la distante, e
negamo-la, criamos um sentimento de distanciamento, como se esse afastamento fosse

uma protecdo para a pessoa, sentindo-se mais tranquila (Rezende et al., 2017)
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Nos primoérdios, as pessoas tinham por habito falecer nos seus lares, perto dos
seus familiares e de pessoas mais proximas, contudo, ao longo dos anos existiu uma
institucionalizacdo da morte, ou seja, as pessoas comegaram a falecer nos hospitais,
sendo considerada uma morte mais solitaria. Essa migracdo de local, alterou toda a
percegdo sobre o processo de morrer, que teve posteriormente uma influéncia
significativa na forma de se encarar a morte das pessoas mais proximas, nao querendo
participar de perto nesse processo, como acontecia hd muitos anos atras (Medeiros &
Lustosa, 2011)

Para que seja possivel uma maior e melhor assisténcia aos doentes, ¢ relevante
entender como as pessoas podem reagir diante da proximidade da morte, sendo que as
pessoas podem apresentar diferentes formas de se expressar, desde aceitar ou negar a
proximidade com o fim de vida; estar consciente de que estd em fase terminal, contudo
ndo ser capaz de aceitar esse mesmo facto ou contrariamente, aceitar o facto, mas nao
conseguir verbalizar a situacdo (Costa & Lima, 2005).

Para os autores Borges et al., (2006) a forma como o doente encara o processo
de morte, depende da fase em que se encontra do seu ciclo de vida, sendo que, criangas,
adultos e idosos apresentam diversas maneiras de percecionar a morte. As criangas,
seres em desenvolvimento, atribuem diferentes significados a morte de acordo com a
sua capacidade de pensamento; para o adulto, o significado que ¢ lhe atribuido, depende
da experiéncia fisica e psicologica pela qual esta passando; por fim, para o idoso, a
morte ¢ vista com angustia e desisténcia, contudo, ¢ um acontecimento mais previsivel
e, por isso, o grau de aceitacdo da morte desses pacientes ¢ maior, dado ser encarada
como a fase final do ciclo da vida.

Segundo a teroria desenvolvida por Kubler-Ross (2008), existem estagios que

acompanham o processo de morte de pacientes terminais. Nestes estdgios surgem
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reacdes emocionais como a negacao e isolamento; raiva; barganha; depressao e
aceitacdo, contudo estas reagdes ndo t€ém uma sequéncia obrigatoria pois cada pessoa
vivencia o processo de morte de forma unica.

A primeira fase ¢ de negacao e isolamento. A negac¢do ¢ um mecanismo de
defesa que surge perante uma situagdo nao desejada e da qual, inconscientemente ndo
queremos tomar consciéncia. Sendo a morte um facto que ¢ inerente a condi¢ao
humana, mas pouco aceite, a negacao diante do processo de morte surge na maioria das
vezes, quando ocorre o conhecimento do diagnostico. Os doentes, bem como a familia,
devem criar mecanismos de enfrentamento de modo a conseguirem aceitar o
diagnostico, bem como as consequéncias advindas do mesmo (Kubler-Ross, 2008)

Na segunda fase (aiva), esta pode surgir como reagdo a angustia que o doente
sente, ao sentimento de impoténcia e a falta de controle sobre a propria vida. E muito
dificil lidar com a raiva de um paciente pois este revolta-se com os que estdo em seu
redor, necessita de mais atencado, faz criticas e tem explosdes comportamentais caso se
sinta incompreendido e desrespeitado. Os doentes muitas vezes questionam-se,
colocando questdes como: “porqué eu?” (Kubler-Ross, 2008)

Na terceira fase (barganha), ¢ uma fase marcada por “trocas” ou “acordos”. O
paciente tenta negociar o seu fim, especialmente com deus ou até mesmo com os
médicos, acreditando que atitudes como ser obediente, alegre e pouco questionador,
trara melhoras ao seu estado de saude e os médicos fardo com que melhore.
Normalmente, o doente foca-se na espiritualidade e executa promessas em sigilo,
acreditando na possibilidade de ser recompensado pelo seu bom comportamento
(Kubler-Ross, 2008)

A quarta fase (depressdo), surge quando o paciente toma consciéncia que a sua

doenca ndo tem cura, que com o passar do tempo nao existem melhorias no seu estado
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de saude e onde surgem sentimentos recorrentes como desdnimo, desinteresse, apatia,
tristeza ou choro. Desta forma, a familia e entes queridos devem ser uma fonte de apoio
e suporte neste momento e deixar o paciente externalizar os seus sentimentos (Kubler-
Ross, 2008).

Na ultima fase, onde existe uma aceitacao de todo o envolvimento no processo
de morrer, muitos sdo os doentes que a encaram com siléncio e tranquilidade,
aguardando um facto que sabem que ird chegar. Os doentes chegam a esta fase,
passando por muitas outras, negando a sua realidade e apresentando sentimentos de
desespero, raiva e angustia, sendo esta uma fase marcada pela espera (Kubler-Ross,
2008), porém ndo sao todos os doentes que chegam a esta fase.

Torna-se cada vez mais relevante e necessario educarmo-nos para a
compreensdo plena do nosso ciclo de vida, de modo que possamos percecionar a morte
do mesmo modo que percecionamos todas outras fases do nosso desenvolvimento
humano. Como mencionado, a morte ¢ um processo inerente a vida e, como tal, ¢
necessario ampliar espacos de reflexdo, formacdo e cuidado que permitam uma
assisténcia digna aos pacientes e aos seus familiares durante esta fase, que
denominamos final de vida e que, naturalmente, deve incluir a interven¢do de uma
equipa especializada, como a equipa de cuidados paliativos (Souza, 2017).

As doengas neurodegenerativas e as doengas oncoldgicas sdo as patologias mais
frequentes em cuidados paliativos. Na pratica, os cuidados paliativos sdo orientados
para prestar cuidados fisicos, psiquicos, sociais e espirituais, ao doente e a familia,
sendo constituida por uma equipa multiprofissional que abrange diversos profissionais
de satde com diversas fungdes. Estas intervengoes sao destinadas a doentes com

doengas graves e progressivas, que ameacem a continuidade da vida (Firth et al., 2019)
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Todos os pacientes que ndo t€m perspetiva de tratamento curativo; tém rapida
progressdo da doenca e com expectativa de vida limitada; tém intenso sofrimento; tém
problemas e necessidades de dificil resolug¢do que exigem apoio especifico, organizado
e interdisciplinar sdo pacientes que podem beneficiar de acompanhamento por parte de
uma equipa de cuidados paliativos (Silva et al., 2020).

Este acompanhamento por parte da equipa de cuidados paliativos tanto nas fases
mais frageis da vida do doente como no final de vida, ¢ absolutamente fundamental para
a defesa e protecdo do doente e dos seus direitos mais basicos, funcionando como
reflexo do progresso da sociedade em que vivemos atualmente (Neto, 2013).

Um doente em fim de vida, normalmente possui a consciéncia de que se
esgotaram as possibilidades de reaver o seu estado de satide e que a morte parece um
acontecimento inevitavel e previsivel. A equipa de cuidados paliativos intervém e presta
esse acompanhamento no sentido de proporcionar a estes doentes algum conforto e
esperanga, através de uma comunicagao clara e cuidadosa, de uma escuta ativa e
empatica, o que permite a equipa entender as angustias, os medos e as preocupacdes do
paciente.

Nos ultimos dias de vida do doente, ¢ natural e esperado que ocorra a
intensificagdo dos sintomas da doenca. A morte mobiliza as emog¢des mais profundas,
que emergem diante da inevitavel separacdo entre o doente e a familia. Sendo assim, o
paciente e a familia podem experienciar um sentimento de impoténcia, porque se
sentem fracassados diante da morte, sendo o apoio da equipa fundamental (Souza,
2017).

A doenca e a morte ndo sdo acontecimentos que apenas afetam o doente, mas de
significado e impacto coletivo. A fase terminal da doenga e, por conseguinte, a

eminéncia da morte de um dos membros da familia assume-se como uma crise dificil
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que a familia enfrenta, com impactos no sistema e na dinamica familiar, nas pessoas e
por consequéncia nas suas relagdes (Osswald, 2016).

O contacto com um doente em fase terminal, pode desencadear reacdes
emocionais, comportamentais, relacionais, entre outras, por parte das pessoas mais
proximas ao doente terminal, nomeadamente os cuidadores mais préximos. Neste caso,
a equipa de cuidados paliativos torna-se também relevante, no sentido em que se torna
um amparo e uma ajuda aos familiares, criando uma relacio de ajuda que permite aos
familiares sentirem-se acompanhados em todo o processo de proximidade com a morte.
A equipa esta direcionada para prestar os cuidados ao paciente terminal, contudo a
familia faz parte dessa rede de cuidados, pelo que também deve direcionar a sua
intervengdo/atuagdo para com os familiares, com o objetivo de aumentar as suas
capacidades e competéncias para lidar com a doenga e possibilitando que a familia
recupere a confianga, tantas vezes perdida. Esta confianca permite a consciencializacio
por parte da familia das capacidades que possuem e que irdo permitir vivenciarem e,
posteriormente ultrapassarem, este periodo de vida tdo sobrecarregado de experiéncias
menos boas (Hudson, 2006).

Quando surge a fase terminal, emergem questdes na familia relacionadas a
inevitabilidade da morte: separagdo, morte, tristeza, resolug¢do do luto e retomada de
uma vida familiar “normal” depois da perda (Rolland, 2001).

Cada familia reage a sua maneira quando se depara com o surgimento de uma
pessoa com uma doenga terminal no seio familiar. Cada um, possui uma forma diferente
de expressar os seus sentimentos, afetos e emogdes. Tanto por parte da equipa de
cuidados paliativos, como por parte de todas as pessoas envolvidas no processo, a
melhor forma de ajuda ¢ a demonstra¢do de conhecimento e a compreensao. Se

demonstrarmos estas capacidades, existe uma facilitagdo na forma de encontrar a ajuda
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adequada de tratar cada situacdo em particular, permitindo que sejam identificadas
determinantes e condicionantes circunstanciais, que surgem muitas vezes no seio
familiar e, assim, realizar um contexto da situacdo do momento que se esta a vivenciar
(Twwig, 2010).

A familia, ao viver perante todas estas condicionantes, pode criar mecanismos de
defesa, originando uma rea¢ao desadaptativa perante a realidade da iminéncia da morte.
Por norma, a familia é quem estd mais proximo do doente e quem presta todo o apoio,
sendo que quando existe esta criagdo de mecanismos de defesa que perdura até o
falecimento da pessoa doente, a familia deixa de prestar o apoio que o doente precisa
nesta fase terminal, quer a nivel emocional quer a nivel pratico, sendo que isso origina
varios fatores negativos para o doente. Para além disso, nestas fases delicadas, podem
surgir temas relacionados com a culpa e aspetos praticos que possam ter ficado

pendentes ou nao resolvidos para com o doente (Reigada et al., 2014).

Cuidados paliativos

O termo “paliativo” é proveniente do latim “Palliun” que significa manto,
protecdo, ou seja, proteger pessoas que devido as doengas que possuem, ja ndo tém uma
possibilidade de cura. A origem deste termo confunde-se com o termo “hospice”, que
eram designados abrigos que tinham a func¢ao de cuidar dos viajantes e peregrinos
doentes. Os “hospices” eram mantidos por cristdos dentro de uma perspetiva caridosa
(Matsumoto, 2012)

Foi no Reino Unido, na década de 1960, que surgiram os cuidados paliativos, a
partir da criagdo do St. Christhopher Hospice em Londres, pela médica, enfermeira e
assistente social Cicely Sauders, com o objetivo de prestar assisténcia integral ao doente

no controle dos sintomas, alivio da dor e sofrimento. Os cuidados paliativos tinham
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ainda como objetivo, oferecer uma combinagao de cuidados que legitimasse as
necessidades fisicas, emocionais, sociais € espirituais do doente. Ofereciam assim, uma
assisténcia mais humanizada aos doentes e seus familiares, surgindo assim uma nova
filosofia no cuidar do doente terminal (Porto & Lustosa, 2010).

Em 1970, este movimento foi trazido para a América através de Elisabeth
Kiibler-Ross, psiquiatra suica radicada nos Estados Unidos, que teve contato com os
trabalhos de Cicely Saunders. Entre 1974 e 1975, foi fundado um”hospice* na cidade de
Connecticut, nos Estados Unidos e, a partir dai, o movimento dos cuidados paliativos
dissemina-se (Matsumoto, 2012).

Os Avangos na saude no século XX permitiram melhor acesso aos cuidados de
saude e que por sua vez, tiveram impacto no tratamento de patologias, permitindo um
aumento na esperan¢a média de vida das pessoas. De igual forma, neste periodo, as
mulheres deixaram de trabalhar em casa, e comegaram a possuir empregos fixos, muitos
deles relacionados com os cuidados de saude. Derivado destes acontecimentos
marcantes, os doentes que apresentavam patologias graves e que ja se encontravam
bastante debilitados, que recebiam cuidados de satide desadequados, foram recebendo
cuidados de satde em instalagcdes que se destinavam a esse fim. Estes doentes muitas
vezes em fase terminal, com doencas incuraveis eram vistos como casos perdidos,
fracassados e sem intenc¢do de cuidados. A partir dos anos 50, surge assim, uma
necessidade por parte das pessoas que trabalhavam em saude, de perceber quais os
cuidados mais adequados a prestar no fim de vida a doentes bastante fragilizados, com
doengas incuraveis e progressivas, ou em fim de vida e mais informag¢do advinda da
literatura existente (OPP, SD)

Na segunda metade do século XXI, os cuidados paliativos reconhecem-se como

um escopo fundamental para poder atender a algumas demandas e preocupacdes que
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existiam, nomeadamente: humanizar o processo de morte e proporcionar uma maior
autonomia do paciente, proporcionando dignidade na morte; o direito a satide no fim de
vida do doente; cuidados de saude com o doente e o respeito as suas escolhas (Schaefer,
2020).

O trabalho de Cicely Saunders estava muito relacionado com doengas
oncoldgicas e estes cuidados eram sempre percebidos coo direcionados a doentes
terminais, no entanto quando foi realizada uma definicao especifica de cuidados
paliativos em 2002, podendo entender quais os seus objetivos e a quem se destinam.
(OPP, SD)

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) definiu, em 1990, e redefiniu em 2002,
o termo cuidados paliativos: “Cuidados Paliativos correspondem a uma abordagem de
intervencdo que permite melhorar a qualidade de vida dos doentes (e das suas familias)
que enfrentam problemas associados a doencas ameagadoras da vida, através da
prevencao e alivio do sofrimento, pela identificagdo e tratamento precoce da dor, assim
como de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais” (WHO, 2002).

A adocdo de cuidados paliativos para o doente requer que exista decisao
consensual por parte do doente, familiares e médico. Estes cuidados ndo sao
obrigatorios, ou seja, o doente ndo ¢ forcado a usufruir dos mesmos e sua adogao deve
basear-se numa escolha refletida e prudente, sendo que, deve ser levado em
consideracdo valores como o conforto e o bem-estar do paciente (Schaefer, 2020).

O conforto pode ser experienciado pelo doente em quatro dimensoes: fisica,
social, ambiental e espiritual. O fim de vida ¢ considerado uma etapa de maior
vulnerabilidade por parte do doente, em que o conforto surgira como um elemento

fundamental para o mesmo. A perspetiva de conforto pode ser considerada uma
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experiéncia pessoal e subjetiva para todos os doentes (Gibaut, et al., 2013; Freitas et al.,
2015).

Os principios norteadores da organizagdo dos cuidados paliativos sdo: inicio dos
cuidados paliativos o0 mais precocemente possivel, juntamente com o tratamento
modificador da doenga; inicio das investigacdes necessarias para melhor compreender e
controlar situagdes clinicas de stress; alivio da dor e de outros sintomas fisicos, do
sofrimento psicossocial, espiritual e existencial, incluindo o cuidado apropriado para
familiares e cuidadores; afirmacao da vida e aceitacdo da morte como um processo
natural; aceitacdo da evolucdo natural da doencga, ndo acelerando nem retardando a
morte e repudiando as futilidades diagnoésticas e terapéuticas; promog¢ao da qualidade de
vida por meio da melhoria do desenvolvimento da doenga; integracdo dos aspetos
psicolégicos e espirituais no cuidado ao paciente; disponibilizagdo de um sistema de
suporte que permita ao paciente viver o mais autonomo e ativo possivel até o0 momento
de sua morte; disponibilizacdo de um sistema de apoio para auxiliar a familia a lidar
com a doenga do paciente e o luto; trabalho de uma equipa multiprofissional e
interdisciplinar para abordar as necessidades do paciente e dos seus familiares,
incluindo aconselhamento no luto, se indicado; comunicag¢do sensivel e empatica, com
respeito a verdade e a honestidade em todas as questdes que envolvem pacientes,
familiares e profissionais; respeito a autodeterminagdo do individuo; promogao da livre
manifesta¢do de preferéncias para tratamento médico através de diretiva antecipada de
vontade e esforco coletivo em assegurar o cumprimento de vontade manifesta por
diretivas antecipadas de vontade (Matsumoto, 2012).

O plano de cuidados ao paciente e a sua familia € prestado através de uma
equipa multidisciplinar composta por profissionais de satide com formacao e

experiéncia em cuidados paliativos e ¢ composta por: médicos, enfermeiros, assistentes
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sociais, psicologos, fisioterapeutas, assistentes espirituais e outros profissionais de
saude. Nesta equipa cada um tem uma fung¢ao diferente e atua em areas diferentes, mas
partilham todos responsabilidades e trabalham para um mesmo fim, o bem-estar do
doente. O doente, deve ser cuidado em todas as dimensodes, nomeadamente as
dimensdes fisica, mental, social e espiritual, sendo que estas sdo interdependentes e
quando uma funciona mal, todas as outras sdo afetadas (Hermes & Lamarca, 2013).

Um pilar importante nos cuidados paliativos ¢ a comunicacao entre paciente,
profissionais de saude e familia. Esta pode ser vista como um processo complexo que
envolve a perce¢do, compreensao e transmissdo de mensagens na interagao entre os
envolvidos. A comunicagdo envolve duas dimensdes: a comunica¢do verbal e a ndo
verbal, sendo que ambas tem um impacto significativo tanto no doente, como na
familia. Comunicar ndo ¢ apenas falar, deve-se estar presente e saber ouvir. Todo este
cuidado no ato de comunicar conduz a que o paciente percecione a atencao e o cuidado
por parte do profissional, dos cuidados centrados na pessoa e ndo somente na tarefa,
assegurando assim, a satisfacdo do doente e a qualidade dos cuidados prestados (Aratjo
& Silva, 2012).

Por outro lado, a ma comunicagao pode ser responsavel pela fragilizagao,
distanciamento e quebra de confianga na relagdo entre paciente-equipa-familia. A ma
comunicacdo e falta de articulag@o entre os proprios profissionais de satide e por
consequéncia, com os familiares do paciente, sdo consideradas barreiras para o
estabelecimento desta relacao saudavel (Silbermann et al., 2013).

A equipa interdisciplinar deve estar capacitada para lidar com as necessidades
dos pacientes e familiares de forma humanizada, sendo necessario desenvolver a¢des
considerando a filosofia dos cuidados paliativos. E importante salientar que, a prestagao

dos cuidados paliativos aos doentes e o facto de a equipa lidar com pessoas em fim de
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vida e a morrer, podem originar na equipa interdisciplinar sentimentos de incapacidade.
Os técnicos deverdo ter capacidade para lidar com essas limitagdes de forma que nao
dificultem a prestacdo de assisténcia (Mendes et al., 2009).

O médico, numa equipa de cuidados paliativos, deve responsabilizar-se e
coordenar a comunicagdo entre a equipa, o paciente e a sua familia. O médico tem como
funcao, realizar diagndsticos clinicos; ter conhecimento da histdria clinica do doente,
como tratamentos ja realizados e evolucdo ou agravamento do seu estado de satde;
proporcionar um alivio de sintomas e reavaliar o estado de saude do doente e verificar a
necessidade de novas intervencdes. E importante que todos os membros da equipa
tenham conhecimento relativamente a todas estas informagdes, sendo que para isso ser
possivel, deve existir uma comunicagdo eficaz no seio da equipa, de forma a poderem
atender as dividas e questdes, tanto do paciente como da sua familia. Desta forma, o
planeamento terapéutico do paciente sera decidido por toda a equipa, com participagao
ativa do paciente e sua familia. Toda a equipa age para um mesmo fim, serem
responsaveis pela promogao de satide e de vida, cumprindo assim os propdsitos de
cuidar do doente de forma integral, individualizada, com foco no seu bem-estar e
qualidade de vida, independentemente de quao avancado seja o estado de sua doenga
(Consolim, 2012).

Segundo Hermes e Lamarca (2013), o papel do assistente social na equipa dos
cuidados paliativos tem vdrias vertentes: conhecer as condi¢des habitacionais do doente
e da familia através da realizagdo de visitas domiciliarias de forma a diagnosticar as
condigdes socioeconomicas determinantes e condicionantes de saude, com vistas a
criar estratégias de intervencdo junto do doente; prestar e disponibilizar informagdes
importantes do paciente e do seu estado de satde atual e que sejam importantes para a

atuacdo da equipa de cuidados paliativos; disponibilizar informag¢do ao doente e a
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familia sobre os servigos a que podem recorrer de acordo com as necessidades
apresentadas tendo por base os direitos e a legislagdo disponivel para estas situacdes;
incentivar a familia, através da criagcdo de lacos e vinculos afetivos de forma a promover
e desenvolver o processo de promocdo, prote¢do, recuperagdo e reabilitagdo da
saude do doente.

Ferreira et al., (2011) referem que no campo da psicologia, a escuta € o
acolhimento sdo instrumentos indispensaveis, além da boa comunicagao interpessoal,
quer seja em linguagem verbal ou ndo, firmando assim uma rela¢do de confianga com o
paciente. Na verdade, as equipas de cuidados paliativos podem intervir junto do doente
e da sua familia desde o momento em que ¢ realizado o diagnostico da doenga do
doente.

Os psicologos intervém em areas que envolvem abordagens paliativas. Estas
abordagens correspondem a uma interven¢ao e acompanhamento praticado sem objetivo
curativo e que visam a regulagcdo emocional, o alivio do sofrimento tanto do doente
como da familia e objetiva diminuir consequéncias negativas sobre o bem-estar do
doente derivadas do diagnostico que possui (OPP, SD)

No que respeita a referencia¢do para apoio terapéutico existe por norma uma
avaliacdo prévia e diagndstico psicoldgico realizada ao doente pois existem doentes que
devido ao seu estado debilitado, ndo apresentam capacidades para estarem envolvidos
no processo terapéutico e, dessa forma, beneficiar do mesmo. Existe sintomatologia que
merece atencao psicoldgica, e os psicologos intervém nesse sentido. Normalmente os
sintomas mais apresentados pelos doentes sdo sintomas depressivos, ansiedade,
desespero existencial, sofrimento significativo, dificuldades de adaptacdo a sua
condic¢ao/doenca, sentimentos de desesperancga, perda de sentido de vida, raiva. O

psicologo serd responsavel por construir um plano de intervengao ajustado a fase da
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doenga e as necessidades emergentes no doente e familia, garantindo a qualidade da sua
intervengdo e salvaguardando os direitos de todos (OPP, SD).

No que concerne a familia, quando necessitam de intervencao ou
acompanhamento deriva de situagdes relacionadas com aconselhamento, gestdo de
informacgao e interven¢ao no luto (OPP, SD).

As expectativas que o doente e a familia criam em volta da doenga, as
expectativas presentes e futuras devem ser tidas em consideragao desde um primeiro
momento. As expectativas irrealistas podem originar estratégias de coping
desadaptativo relativas a doenca, derivadas muitas vezes de informacao recebida e que ¢
mal compreendida ou informagao incorreta podendo originar sofrimento intenso, sendo
relevante o psicologo avaliar qual o grau de informagdo que o doente ¢ a sua familia
possuem e que integragdo fazem dessa informagao (OPP, SD).

A boa comunicagdo entre o psicdlogo, a familia, e a equipa, tem como objetivo
ajudar o doente e a familia a integrarem toda a informacao e que tenham condig¢des
psicologicas para participarem no processo de planeamento e tomada de decisao
partilhada com a equipa. Neste sentido ¢ importante considerar as necessidades do
doente e da familia, perspetivas e experiéncias do doente e permitir a participagdo ativa,
sempre que possivel, do doente nos cuidados (OPP, SD).

As fungdes do psicologo em cuidados paliativos passam por ajudar a equipa
multidisciplinar a desempenhar as suas fungdes o melhor possivel, e que por diversas
vezes pode restringir-se a formacao ou consultoria nas areas em que o Psicologo ¢
especializado, como a comunicacdo ou gestdo emocional, sendo por norma constituida
por médicos, enfermeiros, psicélogos e técnicos de servigo social (OPP, SD)

Derivado da sobrecarga existente que o cuidador possui, também o cuidador

necessita ser um foco de intervengdo. Por ser a pessoa que estd mais proxima do doente
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e que derivado da progressdo do diagnostico e da dependéncia do doente aumentar, as
necessidades do doente vao se multiplicando e necessitam ser satisfeitas. A intervencao
por parte do psicologo junto do cuidador informal , deve ter por base trés objetivos,
nomeadamente: que exista confianga entre ambos para que que o cuidador exprima as
suas emocgdes e pensamentos sobre esta fase que vivencia; abordar crengas e
expectativas sobre o que decorre nesta fase e permitir-se refletir sobre o mesmo e o
psic6logo abordar e ensinar alguns mecanismos de coping para o cuidador saber lidar
com as situagdes existentes no dia a dia, com o doente e familia (OPP, SD)

O impacto dos cuidos prestados, a fragilidade do doente e a exaustdo do
cuidador podem leva-lo a desenvolver sintomas como depressao, ansiedade, alteragdes
do sono, entre outros... o trabalho do psicdlogo deve incidir sobre a identificacdo destes
sintomas no cuidador e disponibilizar a sua ajuda por forma a existir um controlo e uma
vigilancia desta sintomatologia, pois pode tanto influenciar a saude mental do cuidador,
bem como ter impacto nos cuidados que presta ao doente (OPP, SD)

Assim, o psicologo tem como fungdes: a compreensao dos fendémenos
intrinsecos das relagdes entre paciente, familia e profissionais de saude; o conhecimento
das reagdes do paciente perante as situagdes; a orientagdo e acompanhamento de
familiares e profissionais de satide; a avaliagdo e diagndstico do paciente; avaliagdo do
contexto familiar que inclui o cuidador principal do paciente e/ou cuidadores formais;
realgar a importancia dos mecanismos de confronto da doenca trabalhando as mesmas
de modo a melhora-las e aperfeigoa-las; ter conhecimento sobre o estado de saude do
paciente de modo a poder intervir junto da familia e do doente e proporcionar uma
aproximacao sociofamiliar (Cruz & Almeida, 2019).

O psicologo por fim também realiza interven¢do e acompanhamento no luto;

pois tal como esta definido, a interven¢ao da equipa de cuidados paliativos ndo termina
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com a morte do doente. O luto deve ser compreendido como um processo que integra
um conjunto de reagdes emocionais, fisicas, comportamentais, sociais, e espirituais que
surgem como resposta 4 perda de um membro proximo e que nos era importante. Cada
pessoa vivencia o processo 4 sua forma, dependendo da relacdo que mantinha com o
doente, a proximidade e a personalidade da pessoa (OPP, SD).

A equipa de enfermagem fornece a orientagao para as tomadas de decisdes que
serdo usadas para desenvolver e para implementar um plano de cuidados especifico ao
doente. Neste caso especifico de pacientes, hd um agravamento do sofrimento
biopsicossocial, tanto do doente como dos seus familiares (Achora & Labrague, 2019).

O enfermeiro deve proporcionar um suporte € ser um guia para o paciente e para
a sua familia, no que concerne aos cuidados que devem ser executados, como a
medicacdo que deve ser administrada e os procedimentos médicos a que o paciente ira
ser sujeito. Devera comunicar sempre de forma objetiva com o doente e familia,
levando sempre em consideracdo o bem-estar dos mesmos na pratica das suas agoes.
Para tal, o enfermeiro preocupa-se em proporcionar um maior conforto ao paciente,
além de prestar os cuidados basicos e fisiopatoldgicos que o paciente necessita (Hermes
& Lamarca, 2013).

A fisioterapia atua e intervém nos processos de recuperacao e reabilitacdo do
doente e, destina-se também a atuar, em todos os niveis de atengao a saude do doente de
modo a conceber praticas de prevencao de doencas e uma melhoria no processo de
convivio do doente, promoc¢ao de saude e qualidade de vida (Maia et al., 2015).

Segundo a Associagdo portuguesa de Fisioterapeutas (APFISIO), a atuacao do
fisioterapeuta em cuidados paliativos, pode ser necessaria em qualquer fase do estado da
doenga e em qualquer ambiente, tendo como principal objetivo prevenir e compensar o

declinio das funcionalidades do paciente, otimizando a mobilidade, a fun¢do e a sua
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qualidade de vida. Deve proporcionar o maximo conforto ao paciente, seja respiratdorio
ou fisico. O fisioterapeuta procura atingir os seus objetivos através da prevenc¢ao e alivio
de sintomas chave e do ensino e treino de competéncias significativas para o doente,
cuidadores e equipa.

Em Portugal, as respostas de cuidados paliativos definem-se de acordo com as
estruturas ¢ areas de intervencao.

Segundo o plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos,(
2019-2020), ao nivel dos cuidados de saude primarios, existe uma equipa comunitdria
de suporte em cuidados paliativos que ¢ autdbnoma e que funciona de acordo com as
necessidades ou a densidade populacional, embora nos outros casos, funcione através da
inclusdo de profissionais com formag¢do em cuidados paliativos nas equipas de cuidados
continuados integrados e ainda, a consulta de cuidados paliativos no agrupamento de
centros de saude. Ao nivel dos cuidados de satde hospitalares, existe uma equipa
hospitalar de suporte em cuidados paliativos, que inclui uma equipa intra-hospitalar de
Suporte em cuidados paliativos; uma consulta externa em hospital em dia, uma unidade
de cuidados paliativos; uma equipa domicilidria (enquanto ndo houver ECSCP nos
ACES, uma equipa intra-hospitalar de cuidados pediatricos, com consulta externa e
hospital de dia.

Existem ainda as Unidades de Cuidados Continuados que pertencem a rede
Nacional de Cuidados Continuados, para doentes com doenga severa, em fase avancada
ou terminal.

Relativamente aos cuidados paliativos domicilidrios, estima-se que em Portugal,
estamos muito aquém do que ¢ minimamente aconselhado e preconizado
internacionalmente (Capela, 2010). A existéncia de equipas domiciliarias de cuidados

paliativos reveste-se de grande importancia para os doentes e para as familias,
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principalmente quando estes manifestam uma vontade expressa de manter-se no
domicilio, o que apenas se torna exequivel segundo uma adequada prestacao de
cuidados a nivel domiciliario. Para isto ser exequivel, sdo necessarias equipas com
formac¢ao em cuidados paliativos domicilidrios € com uma preparagao especifica,
tornando vidvel a permanéncia do doente no domicilio com qualidade de vida (Silva,
2013).

Um dos beneficios de o doente em cuidados paliativos permanecer no domicilio
¢ o facto de poder manter a vida social e familiar, sendo membro ativo na familia,
compartilhando o quotidiano com os seus familiares. Ao permanecer em sua casa, 0
doente também dispde e distribui o tempo conforme desejar e necessitar, uma vez que a
alteracdo de habitos na ultima etapa de vida pode provocar sofrimento. Além disso, a
permanéncia num ambiente conhecido permite que o doente mantenha a sua intimidade
e as suas atividades (Gonzalez, 2006).

A prestacdo de cuidados paliativos no domicilio aos doentes envolve também os
cuidadores informais e dota-los de conhecimentos para poderem cuidar do doente. E
fundamental compreender as necessidades dos cuidadores informais, promovendo
periodicamente momentos que possibilitem a estes verbalizarem as suas dividas e

receios face aos diferentes aspetos do cuidar (Guarda et al., 2010).

Cuidador informal

O cuidador informal ¢ definido como: “Um individuo que presta cuidados e/ ou
suporte a um membro da familia, amigo ou vizinho que tenha uma deficiéncia fisica ou
mental, estd cronicamente doente ou ¢ fragil” (Williams et al., 2013).

Sao necessarios cuidados quando uma pessoa que nos € proxima adoece, fica

incapacitada ou estd simplesmente fragilizada. Quando a pessoa permanece no
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domicilio, € necessario que haja uma pessoa que atenda e satisfaca as suas necessidades
basicas, bem como lhe preste auxilio nas atividades diarias (Duarte, 2014).

O cuidar assume uma forma propria em todas as culturas. Por norma, sdo as
familias que se encarregam e que prestam os cuidados, sendo habitualmente no espago
familiar que ¢ detetada a necessidade de inicio de cuidados ao familiar incapacitado ou
doente. Contudo, a sua concretizagdo sofrerd uma influéncia da cultura ha qual a
familia pertence (Santos, 2005).

As familias possuem um conjunto de valores, crengas, conhecimentos e praticas
proprios, que fazem com que as agdes sejam direcionadas para a promogao da saude,
prevencao e tratamento da doenca, ou seja, a familia ¢ considerada um sistema de satide
para todos os seus membros constituintes (Altholff et al.,1998).

A nocdo de cuidar de uma pessoa implica que o cuidador promova apoio
psicolédgico a pessoa dependente, que a auxilie nas tarefas diarias e na satisfacao das
suas necessidades e que lhe preste os cuidados pessoais e de enfermagem, se necessario.
O cuidador deve assumir-se como o0 meio de contacto entre a pessoa dependente e as
instituicdes de satide que lhe prestam cuidados, nomeadamente a equipa de cuidados
paliativos (Romao et al.,2008).

A tarefa de cuidar que engloba todos estes fatores, pode ser bastante desgastante
devido as horas, aten¢do e energia que implica o cuidar de uma pessoa dependente. Para
ser possivel prestar a assisténcia necessaria, ¢ imprescindivel que o cuidador despenda
muitas horas do seu dia, tendo assim que alterar toda a sua vida diaria. Tudo isto,
envolve um processo desgastante que representa um desafio didrio e constante para o
cuidador (Leow et al., 2014).

Normalmente, o ato de cuidar recai sobre um tnico membro da familia, o

cuidador informal principal, associado na maior parte das vezes a cOnjuges, maes,
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irmas, avos, sendo maioritariamente um papel atribuido a mulheres (Abramo, 2004).
Independentemente do papel que a figura feminina tem vindo a assumir e a conquistar
na sociedade nas ultimas décadas, o papel de cuidador associa-se ao facto da mulher ser
maioritariamente a prestadora de cuidados ao doente pois ¢ ela que, hoje em dia, assume
um papel significativo na presta¢do de servigos e na realizag¢do de tarefas domésticas
(Nakatano et al.,2003).

No que se refere ao perfil do cuidador informal em Portugal e na restante
Europa, sdo mulheres com faixas etarias entre os 45 e os 75 anos (Eurocarers, 2021).

O cuidador informal redimensiona a sua vida para coabitar com o problema da
pessoa dependente e com as complicagdes que ele pode acarretar. Isto leva a que o
cuidador anule as suas vontades pessoais, passando a priorizar apenas as vontades do
paciente que esta sendo cuidado. A linha ténue existente que desagrega a vida do
paciente da do cuidador ndo existe (Oliveira et al., 2012).

A escolha do cuidador relaciona-se principalmente com a historia pessoal e
familiar da pessoa dependente, bem com os contextos sociais e culturais em que esta
inserida (sequeira, 2010).

Castro et al., (2021) constata que, quando uma pessoa aceita cuidar de um
familiar incapacitado, muitas vezes o faz por gratiddo ou por compromissos feitos no
casamento, no caso de conjuges. As pessoas sentem esta obrigacao pois, caso ndo o
facam, podem mais tarde desenvolver sentimentos de culpa e remorsos associados ao
mesmo.

Segundo Sequeira (2010), uma boa percentagem dos cuidadores informais,
possuem caracteristicas especificas como: as pessoas sao mais idosas; possuem um
baixo nivel de escolaridade; ndo possuem ocupagdo profissional e pouca formagao ou

informagao sobre como prestar os cuidados necessarios ao doente.
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O papel dos cuidadores ¢ bastante importante a varios niveis: ao nivel da
promocao de satide e bem-estar da pessoa dependente, visando sempre uma promocao
da autonomia do doente, qualidade de vida e dignidade humana (Teixeira et al., 2017).

Quando a pessoa opta por ficar no domicilio, a familia é responséavel pela maior
parte dos cuidados prestados, tendo que desempenhar varias fungdes: prestar cuidados a
pessoa em tratamento no domicilio; ser o meio de contacto entre o doente e o seu
médico e/ou servicos de saude; acompanhar o doente e/ou ajudar os familiares em
consultas, exames e hospitalizagdes; ajudar na higiene corporal; incentivar e ajudar na
realizagdo de atividades; realizar tarefas domesticas, de modo a que a habitagao esteja
higienizada; promover um ambiente seguro, diminuindo os riscos de acidentes;
assegurar um ambiente confortdvel para o repouso e um sono reparador didrio; ajudar na
locomogdo e atividades fisicas apoiadas; ajudar na alimentacdo e promover o lazer e a
recreagdo (Sequeira, 2010, p. 179).

Segundo um estudo realizado relativamente as estratégias de resolucao das
dificuldades pelos cuidadores informais, estas sdo variadas e adaptadas conforme as
suas necessidade, tendo-se concluido que, 17% recorrem aos profissionais de saude;
16% sente necessidade de recorrer a urgéncia/ internamento; 10% procura de
informagao para tentar resolver o problema; 9% utiliza dos recursos do doente; 10%
pede auxilio a familia ; 8% utiliza dos recursos do cuidador; 12 % reune apoios
diversos e 13% esta sempre disponivel para o doente. Derivado desse mesmo estudo,
podemos retirar informagdes relativas aos sentimentos positivos do cuidador, sendo que
os familiares que vivenciam a experiéncia de cuidar, valorizam a vida e todos os
momentos que passam junto do doente, dando principal relevancia aos momentos de
fim de vida sendo que, 22% sentiu satisfacdo; 35 % sentiu admiracao; 32% sentiu

reconhecimento e 12% sentiu confianga contudo, também geram sentimentos negativos
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no cuidador como fatalidade ( 28%); revolta ( 32%) e frustracdo/ impoténcia (38%) (
Rito, 2012).

Os autores Colombo et al (2011) referem que, devido as necessidades fisicas e
psicologicas complexas, ao stress didrio e a continuidade do cuidar, os cuidadores
informais podem apresentar riscos elevados de desenvolver problemas sociais e de
saude, sendo apologistas do descanso do cuidador. Estes autores defendem como
primordial, ampliar ou restabelecer a aptiddo do cuidador e atenuar a sobrecarga
relacionada ao cuidar diario. Como solugdes, os autores mencionam algumas
possibilidades: centros de dia, respostas domiciliarias, institucionalizag¢do ou auxilio de
outras pessoas como amigos, familiares e/ou profissionais.

Relativamente a eficiéncia das solu¢cdes mencionadas, ¢ de referir que os centros
de dia sdo eficazes na diminui¢do da sobrecarga do cuidador, podendo promover a
institucionalizacdo do doente a longo prazo, com efeitos bastante prosperos (Vandepitte
et al., 2016).

E necessario ressalvar que os proprios cuidadores devem promover o seu
descanso e que este deve ser incentivado pelos demais, de modo a evitar a exaustao.
Contudo, a cuidador informal normalmente s6 realizam um descanso temporario,
quando o processo de cuidar se torna insustentavel, pois ndo querem que o doente se
sinta um peso e se sinta abandonado (Gomes et al., 2006).

O Estatuto do Cuidador Informal (ECI), que regula os direitos e os deveres do
cuidador e da pessoa cuidada, foi aprovado em anexo a Lei n.° 100/2019, de 6 de
setembro. O novo Estatuto do Cuidador Informal foi promulgado pelo Presidente da
Republica e publicado em Didrio da Republica, N°26, série I a 10 de janeiro de 2022.
Foi aprovado um subsidio de apoio aos cuidadores, o direito ao descanso, e outras

medidas especificas de apoio ao cuidador e grupos de autoajuda.
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Como menciona o artigo 4° do ECI, que para que seja possivel o reconhecimento
do estatuto de cuidador informal depende de varios requisitos, entre eles: o requerente
preencher os requisitos genéricos previstos no artigo 5.° e, simultaneamente, no caso do
estatuto de cuidador informal principal, os requisitos especificos previstos no artigo 6.%
a pessoa cuidada preencher os requisitos previstos no artigo 7.° e prestar o seu
consentimento, nos termos do disposto no artigo 8.°. O estatuto de cuidador informal s6
pode ser reconhecido a um requerente por domicilio e sem prejuizo do disposto no
numero anterior, podem ser reconhecidos até trés cuidadores informais nao principais
por pessoa cuidada.

O artigo 5° do ECI, aborda os requisitos que o cuidador deve preencher para o
reconhecimento do estatuto de cuidador informal sendo: ter residéncia legal em
territdrio nacional; ter idade igual ou superior a 18 anos; apresentar condig¢des de satude
adequadas aos cuidados a prestar a pessoa cuidada e ter disponibilidade para a sua
prestacao; ser conjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou
da linha colateral da pessoa cuidada e ndo ser titular de pensdo de invalidez absoluta, de
pensdo de invalidez do regime especial de protecdo na invalidez e de prestagdes de
dependéncia.

O artigo 6° do ECI, aborda os requisitos especificos do cuidador informal
principal para além do preenchimento dos requisitos previstos no artigo anterior. O
estatuto de cuidador informal principal s6 pode ser reconhecido se o requerente
preencher, cumulativamente, os seguintes requisitos: viver em comunhdo de habitacao
com a pessoa cuidada; prestar cuidados de forma permanente, ainda que a pessoa
cuidada frequente estabelecimento de ensino, de ensino especial ou respostas sociais de
natureza ndo residencial, nas situacdes em que o Plano de Intervencdo Especifico,

determine a necessidade de complementar, por essa via, a prestagao de cuidados pelo
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cuidador informal; ndo exercer atividade profissional remunerada ou outro tipo de
atividade incompativel com a presta¢do de cuidados permanentes a pessoa cuidada; ndo
ser titular de prestacdes de desemprego e ndo auferir remuneracao pelos cuidados que
presta a pessoa cuidada.

O artigo 7° do ECI, refere que para efeitos de reconhecimento do estatuto de
cuidador informal, a pessoa cuidada deve preencher os seguintes requisitos: encontrar-
se numa situacdo de dependéncia de terceiros e a necessitar de cuidados permanentes;
ndo se encontrar acolhida em resposta social ou de satude, ptblica ou privada, em regime
residencial; ser titular de uma das prestagdes previstas nos n° 1 e 2 do artigo 3.° do
estatuto de cuidador informal.

A verificacdo da condi¢do de a pessoa cuidada se encontrar transitoriamente
acamada, ou a necessitar de cuidados permanentes, nos termos do n.° 2 do artigo 3.° do
ECI, depende de avaliagao especifica do sistema de verificacdo de incapacidades
permanente do instituto da seguranca social, que define o prazo de transitoriedade, findo
o qual a situacdo de dependéncia da pessoa cuidada ¢ reapreciada.

Sem prejuizo do fim do prazo definido nos termos do niimero anterior, o
reconhecimento do estatuto de cuidador informal mantém -se até decisdo de ndo
verificacdo da situa¢do de dependéncia.

No caso de a pessoa cuidada ndo ser titular de nenhuma das prestacdes a que
alude a alinea c¢) do n.° 1, o requerimento para reconhecimento do estatuto de cuidador
informal pode ser apresentado em simultaneo com o requerimento para a atribuigdo de
tais prestagoes.

O artigo 8° aborda o consentimento da pessoa cuidada consiste na manifestagao
de vontade inequivoca de que esta pretende que o requerente seja reconhecido como seu

cuidador informal.
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No Capitulo IV do ECI, seccdo I, sdo abordadas medidas de apoio ao cuidador
informal.

No Artigo 13.° aborda-se os grupos de autoajuda para cuidadores informais. O
cuidador informal tem direito a participar em grupos de autoajuda, criados nos servigos
de saude responsaveis pelo seu acompanhamento, dinamizados por profissionais de
satide numa otica de entreajuda e partilha de experiéncias, constituidos por pessoas que
vivem ou vivenciaram situagdes e ou dificuldades similares, minimizando o seu
eventual isolamento.

Os grupos de autoajuda visam: proporcionar informagao, apoio e encorajamento;
promover a autoestima, confianca e estabilidade emocional; fomentar a
intercomunicagao e o estabelecimento de relagdes de suporte positivas; minimizar o
isolamento fomentando a integragdo na comunidade.

No artigo 16° do ECI, refere-se a importancia do descanso do cuidador informal.
O cuidador informal pode beneficiar de um periodo de descanso, de acordo com a
avaliacdo efetuada no plano de intervengdo especifico, resultado da avaliagdo técnica
e/ou a pedido do proprio cuidador informal e/ou pessoa cuidada, com vista a diminui¢do

da sua sobrecarga fisica e emocional.

Sobrecarga do cuidador informal

Traduzido do inglés “caregiver burden”, significa peso, fardo, tensdo ou
sobrecarga do cuidador, sendo esta a expressdo mais indicada e mais utilizada neste
contexto. A sobrecarga do cuidador ¢ descrita por uma consequéncia significativa de
mudangas negativas na vida do cuidador relacionadas com o processo de cuidar
permanentemente de uma pessoa dependente. A implementagao de novos hébitos na

vida do cuidador e maiores responsabilidades; a exigéncia de novos tipos de cuidados
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quando a pessoa necessita e ainda o facto de os cuidadores ndo possuirem mecanismos
de coping para lidar com os cuidados permanentes e com as dificuldades presentes no
dia a dia leva-o a experienciar uma sensa¢ao de sobrecarga (Pereira & Filgueiras, 2009;
Cardoso et al., 2012).

A qualidade de vida dos cuidadores informais, pode ser diminuida devido a
rotina de cuidados prestados ao doente, especialmente se estes forem exercidos de
forma ininterrupta, sem que os cuidados prestados sejam compartilhados com outros
membros da familia. (Couto et al., 2016).

Considerando que a qualidade de vida ¢ um fenémeno social de bem-estar que ¢
multidimensional, abarcando dimensdes como: a dimensao social, mental, material,
fisica, cultural, econdmica, entre outras (Ciro, 2012). Segundo Silva et al., (2013) a
rotina do cuidador, as contantes responsabilidades para com o doente e a sobrecarga por
conta das obrigacdes podem originar um grande impacto na qualidade de vida dos
cuidadores informais, na maioria das vezes afetando-os negativamente, trazendo
consequéncias importantes em todas as dimensdes mencionadas anteriormente.

O ato de cuidar ¢ um equilibrio entre sobrecarga percecionada pelo cuidador e a
percegdo das suas capacidades pessoais para auxiliar o doente (Costa-Requena, et al.,
2012). A sobrecarga pode ser dividida em duas dimensdes: a sobrecarga objetiva,
estando esta intimamente relacionada as consequéncias negativas concretas e
observaveis resultantes do papel de cuidador e a subjetiva, estando relacionada com as
sensacdes que o cuidador adquire ao prestar os cuidados ao doente (Ignacio et al.,
2011).

Sao varios os aspetos que vao interferir com a sobrecarga do cuidador informal:

os aspetos pessoais do cuidador; necessidades do doente e de cuidados com o mesmo;
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circunstancias para oferecer cuidado ao doente e fatores socioculturais onde a pessoa se
insere (Cardoso et al., 2012).

Segundo Ferreira (2009) também existem outros aspetos que podem interferir
com a sobrecarga do cuidador: a pressdo constante que sente pelo facto de ter que
prestar cuidados continuos ao doente; sentir que € a Unica pessoa que realmente tem
capacidade para cuidar do doente e por consequéncia ndo querer o auxilio por parte de
outras pessoas.

No estudo de Ferreira (2011) referente a sensag@o de sobrecarga sentida pelo
cuidador principal, 75% dos cuidadores referem sentir-se muito sobrecarregados por ter
de cuidar do doente, 36,1% referem que o doente solicita mais ajuda do que aquela que
realmente necessita, 75% | dos cuidadores referem sentir-se tensos com as atividades
que envolve o cuidar do doente, 72,2% do total dos cuidadores sentem de forma
expressiva a dependéncia do doente em relag@o a familia/cuidador principal, 52,8 % dos
sujeitos sentem-se exaustos quando tem que prestar cuidados ao doente e 63,9% dos
cuidadores refere que o doente espera que o seu familiar cuide dele como se fosse a
unica pessoa com a qual pode contar. Relativamente ao grau de sobrecarga, mais de
metade dos cuidadores referiram sentir uma sobrecarga intensa relativo ao cuidar.

No estudo de Rocha et al., (2020) relativo a avaliagdo da sobrecarga do cuidador
segundo a Escala de Zarit Burden, observou-se que num total de 50 cuidadores cerca de
40% apresentaram sobrecarga severa e 24% uma sobrecarga moderada relativamente ao
cuidar de doente oncoldgico.

Segundo o estudo de Ignacio et al., (2011), o estagio da doenca e as metas de
atendimento afetam profundamente o papel e a sobrecarga de quem esté exercendo o
cuidado, neste caso, o cuidador principal. Existem variadas necessidades que estdo em

falta para com os mesmos, como: assisténcia na adaptacao a doenga e assisténcia
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financeira, apoio psicossocial, informac¢do médica relativa a doenca e necessidade de
tempo para poder prestar os cuidados ao doente.

As necessidades do doente sdo de ordem fisica, social, emocional, econdmica ¢
psicologica e, de modo a atender a estas necessidades, sdo necessarias respostas por
parte de uma rede social formal e informal de apoio ao cuidador informal, que vai
permitir que este se sinta amparado e a quem recorrer quando mais necessitar, podendo
assim diminuir o nivel de sobrecarga associado ao cuidar (Glajchen, 2004).

O cuidado no domicilio exige uma nova dinamica por parte da familia. Assim,
quando ¢ possivel, deve existir a rotatividade entre familiares, sendo esta uma estratégia
importante para reduzir o desgaste fisico e emocional de quem fica mais proximo ao
doente pois o cuidador principal, € exposto diariamente ao risco de cansaco e fadiga,
sobretudo quando a morte do familiar estd proxima (Queiroz et al., 2013).

Tendo em conta que o cuidador ¢ o principal promotor da continuidade dos
cuidados no domicilio ao doente, devem ser tidas em conta todas as suas necessidades,
pois s6 assim o suporte serd benéfico visto que, a auséncia de respostas, pode mesmo
por em causa a continuidade dos cuidados prestados devido a exaustdo que pode
ocorrer. E necessario assim a existéncia de abordagens por parte dos servigos de satde,
com o objetivo de auxiliar os cuidadores a terem respostas adequadas as suas
necessidades, de forma a promover cuidados de qualidade (Ferreira, 2009).

Para poder prestar os cuidados ao doente, o cuidador tende a alterar toda a sua
rotina e hébitos didrios, de modo a poder auxiliar o doente sendo que, com a progressao
da doenca e o aumento da dependéncia do doente, essas situacdes tendem a intensificar-
se e o cuidador tende ao isolamento social (Ortiz & Lima, 2007). Glajchen (2004)
refere que o ato de cuidar e todas as responsabilidades inerentes ao cuidador pode, a

longo prazo, originar impactos ao nivel fisico, emocional, social e psicoldgico.
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Segundo o estudo de Araujo et al., (2009) relativos ao impacto social ocasionado
pela sobrecarga sofrida pelo exercicio da func¢ao de cuidador, concluiu-se que 42%
tiveram rutura de vinculos, 77% dos cuidadores referiram que houve uma significativa
diminui¢ao das atividades sociais, 13% sentiram isolamento, 44% sentiram soliddo e
57% sentiram-se menos satisfeitos com a vida.

Noutro estudo, relativo ao impacto social causado pela sobrecarga sofrida,
concluiu-se que 63,2% dos cuidadores sentem um impacto significativo ao nivel social,
especialmente relacionado com a relagdo e angustia provocadas pela doenga do doente,
ao qual prestam cuidados. Contudo, 41,6% dos cuidadores afirmaram sentir pouco
apoio por parte de outras pessoas; 36, 6% referiram os gastos econdmicos e 25, 8% um
impacto no seu emprego. (Ciro, 2012).

Podemos também confirmar estas afirmagdes no estudo de Ferreira (2011),
observou-se que, 52,8% dos sujeitos refere que o cuidar do doente tem um impacto
negativo na sua relagdo com amigos e membros da familia; 63,9% dos sujeitos sente
que ndo tem a vida privada que desejaria devido ao doente e 50% dos sujeitos creem
que as suas relagdes sociais foram afetadas por ter de cuidar do seu familiar.

Relativamente aos impactos fisicos, estes podem ser justificados pelo esfor¢o
fisico acrescido que ¢ prestar cuidados a um paciente, principalmente quando este esta
no domicilio. Os seus cuidadores deparam-se, cada vez com mais dificuldades devido a
ndo especializacdo que t€m e a falta de conhecimentos (Yamashita et al.,2013).

Refere o estudo de Pascoinho (2011) que alguma da sobrecarga sentida pelo
cuidador ¢ consequéncia do grau de dependéncia do doente, sendo as exigéncias de
ordem fisica bem visiveis. Quanto mais dependente o doente estd, mais auxilio e
cuidados de ordem fisica ir4 necessitar por parte do cuidador, sendo a sobrecarga

sentida mais elevada.
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Os cuidadores devido as exigéncias a que estdo sujeitos, tendem a apresentar
niveis elevados de mau estar psicoldgico, surgindo sintomas de ansiedade, depressao e
aumento do stress emocional. Tudo isto conciliado, pode levar a que o cuidador entre
em estado de Burnout (Sautter et al., 2014).

No estudo de Castilho et al., (2008), constatou-se existir uma correlagdo positiva
e estatisticamente significativa entre as varidveis de depressao e sobrecarga; ansiedade e
sobrecarga e também entre a ansiedade e depressao.

No estudo de Ladeira e Grincenkov (2020), no que concerne a correlagdo entre
ansiedade, depressao e sobrecarga dos cuidadores, a sobrecarga do cuidador relacionou-
se positivamente aos sinais de ansiedade e sinais de depressao dos proprios cuidadores.

Segundo o estudo de Rezende e Remondes-Costa (2017) verificou-se existirem
correlacdes estatisticamente significativas, com uma magnitude moderada a forte, em
todas as subescalas da sintomatologia psicopatologica relativamente as dimensdes
“impacto na prestagdo de cuidados”; “relacdo interpessoal” e uma magnitude apenas
moderada na dimensdo “expectativas face ao cuidar”.

A sobrecarga dos cuidadores familiares de pacientes com doenga oncologica
pode aumentar ou diminuir de acordo com o estagio da doenga e pode estar relacionada
com fatores inerentes a condi¢do do paciente (Borges et al., 2017). No estudo destes
mesmos autores, o nimero de horas/dias prestando cuidados ao doente, foi maior em
pacientes que tinham cancro num estagio avan¢ado, independentemente da qualidade de

vida do doente estar comprometida ou nao.

Saude mental do cuidador informal

Na perspetiva da Organizagdo Mundial de Saude, a saude mental ¢ definida

como “o estado de bem-estar no qual o individuo realiza as suas capacidades, para
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poder fazer face ao stress normal da vida, trabalhar de forma produtiva e frutifera e
contribuir para a comunidade em que se insere” (OMS, 2010).

Segundo um estudo sobre Satide mental em Portugal: um desafio para a proxima
década (2019), o registo de perturbagdes psiquidtricas em cuidados de satide primarios,
perturbagdes depressivas e de ansiedade encontram-se na quarta e sexta posicao,
respetivamente, dos problemas de satide que mais contribuem para a incapacidade na
populagdo portuguesa no ano de 2017, concluindo que perturbagdes depressivas, de
ansiedade e deméncia mostram uma tendéncia crescente desde o ano de 2011 até ao ano
de 2018 (CNS, 2019)

Os dados por regido de saude indicam uma maior propor¢do de utentes com
registo de perturbagdes psiquiatricas nas regides do Alentejo e Centro. Estes podem
estar relacionados com diferentes frequéncias destas perturbagdes, acessibilidade aos
cuidados de satde primarios ou praticas de diagnostico e codificacdo em cuidados de
saude primarios. Em 2018, as regides do Alentejo e Centro registavam uma propor¢ao
de 13,4% e 13,2%, respetivamente, de utentes com registo de perturbagdes depressivas.
Estas duas regides de satude registavam 8,8% e 8,3%, respetivamente, dos seus utentes
com registo de perturbagdes de ansiedade nos cuidados de satde primérios (CNS,
2019).

No que diz respeito a satide mental do cuidador informal, vale ressalvar que
auséncia de saude mental pode derivar do cuidador prestar auxilio ao doente
dependente, juntamente com o facto de o cuidador ndo estar preparado, nem ter
formacao para prestar os cuidados, bem como, a constante sobrecarga fisica, psicologica
e financeira que possui derivado desses mesmos cuidados, podendo surgir uma baixa

saude mental, envolvendo graves desordens mentais ou uma variedade de sintomas que
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diferem de intensidade e duragdo, originando uma diversidade de consequéncias (André
etal., 2013).

Os cuidadores queixam-se, muitas vezes, de sobrecarga e, frequentemente, de
depressdo, estresse e ansiedade (Souza et al., 2015).

Na fase terminal dos cuidados, hd um aumento do stress experienciado pelo
cuidador devido a maior intensidade dos sintomas manifestados pelo doente, o que gera
uma ansiedade em relacdo a degradacdo do seu estado de satide e com a aproximagdo da
morte. Nestes casos, sintomas de ansiedade e depressdo sdo recorrentes e torna-se
relevante que a equipa de cuidados paliativos esteja capacitada para identificar estes
sintomas e intervir de modo adequado (Inocenti et al., 2009).

A ansiedade pode ser definida como um estado emocional negativo, podendo
surgir perante uma situacao de perigo real ou imaginario. Esta presente como uma
sensacdo difusa, desagradéavel, de apreensdo, acompanhada por varias sensagdes fisicas
(Jones, 2001).

A ansiedade torna-se disfuncional e ¢ reconhecida como patologica, quando ¢
exagerada, desproporcional e origina consequéncias negativas, como uma diminui¢do
na qualidade de vida, instabilidade emocional e altera¢des no desempenho da pessoa. E
considerada patoldgica pois a pessoa possui caracteristicas e sintomas psiquiatricos,
como ataques de panico e transtornos derivados de formas persistentes e difusas da
ansiedade (Pereira et al., 2012).

Os sintomas depressivos podem estar presentes em variados dominios. As
caracteristicas da depressdo ¢ a presenca de humor triste, vazio ou irritabilidade,
acompanhado de alteragdes somaticas e cognitivas que afetam bastante a capacidade de
funcionamento do individuo. As alteragdes de humor podem incluir tristeza, perda de

interesse e prazer por qualquer atividade e crises de choro; as altera¢cdes motoras
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incluem inibi¢do ou retardo do movimento; as mudangas somaticas aparecem como
alteracdes no sono, mudancgas no apetite e peso, auséncia de apetite sexual e fadiga; as
sociais incluem apatia e isolamento e as alteragdes cognitivas passam por sentimentos
de desesperanca, de culpa e de pensamentos suicidas, indecisdo e perda de insight, ou
seja, do reconhecimento de que esta doente (APA, 2014).

Segundo o estudo de Rezende et al., (2005) 74,4% do total dos cuidadores de
doente oncologico apresentavam ansiedade e 53,4% apresentavam depressdo. Verificou-
se também que 89% do total dos cuidadores informais que apresentavam sintomas de
depressdo, tinham também ansiedade, mostrando-se assim que a ansiedade e a
depressdo sdo na sua maioria concomitantes.

No estudo de Rezende ¢ Remondes-Costa (2018) relativo aos indices
psicopatologicos presentes no cuidador, as dimensdes ansiedade e a depressao
registaram os indices mais elevados, seguindo-se das dimensdes obsessdes-
compulsdes; hostilidade e ideagdo paranoide entre outras.

No estudo de Ladeira & Grincenkov (2020), observou-se que 48% dos
cuidadores apresentavam sinais indicativos de ansiedade e 28% de depressao.
Relativamente a correlacdo entre ansiedade, depressao e qualidade de vida dos
cuidadores, indicou existir correlagdes negativas e significativas entre a ansiedade do
cuidador e os dominios fisico, dominio psicoldgico e meio ambiente, bem como na
perce¢do da qualidade de vida por parte do cuidador. Relativamente a variavel
depressao, relacionou-se a todos os dominios da avaliagdo da qualidade de vida dos
cuidadores, com destaque para os dominios psicoldgico e fisico, onde foram constatadas
as correlagdes de maior grau. Podemos observar através destes resultados que as
variaveis: ansiedade e depressao podem ser considerados fatores que influenciam

negativamente a qualidade de vida dos cuidadores.
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Quando os cuidadores sentem recompensas pessoais e satisfacdo derivadas do
processo de cuidar, sentem beneficios positivos desse processo, possuindo uma melhor
capacidade de lidar com o stress, bem como, com os efeitos negativos da sobrecarga
associada a prestacao de cuidados, o uso de estratégias ativas de enfrentamento e
recursos pessoais, possibilitando relagdes interpessoais melhores e mais harmoniosas,
aumento da percegdo de suporte social, de autoestima, de competéncia, de autoeficacia e
aumento da satisfagcao do papel de cuidador. Todos estes aspetos afetam positivamente a
satide mental do cuidador (Cassidy et al., 2014).

Segundo o estudo de Gonzalez et al., (2019) os aspetos positivos relacionados ao
processo de cuidar t€ém uma influéncia significativa na sobrecarga sentida pelos
cuidadores de doentes oncoldgicos, tendo assim impacto nos niveis de depressao e
sentimentos de ansiedade que esses cuidadores podem sentir.

A identificacdo de sintomas ansiosos e depressivos deve ser identificada tanto
pelo cuidador como pela equipa de cuidados paliativos. Devem identificar-se as lacunas
que estes aspetos causam na qualidade de vida dos cuidadores informais e promover
acoes de promocao e prevencao de saide mental, de modo a evitar ou diminuir o
sofrimento psiquico. A equipa, nomeadamente o psicologo, deve proporcionar ajuda no
manuseamento destes sintomas e ajudar o cuidador a adquirir competéncias para poder
diminuir a sua sobrecarga. Todas estas agdes, tanto por parte do cuidador, como por
parte da equipa, podem ter um impacto significativo no aumento na qualidade de vida e
saide mental dos familiares cuidadores e por consequéncia uma melhoria dos cuidados

prestados (Voon et al., 2014; Rocha et al.,2008).
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Satisfacdo do cuidador informal para com os cuidados prestados

O cuidador constitui um elemento importante no processo de cuidar do doente
em domicilio, sendo considerado tal como o paciente, uma unidade de cuidado por parte
da equipa de cuidados paliativos (Nunes & Rodrigues, 2012).

E importante real¢ar a importancia da atuagio da equipa de cuidados paliativos
no atendimento domiciliario de forma a que esta acompanhe o cuidador e fornega
orientacdes para o cuidado ao doente, sendo que isso vai proporcionar ao cuidador uma
maior seguranga e independéncia na prestacao de cuidados (Pires et al., 2013).

A satisfagdo dos doentes e dos familiares tem sido bastante sobrevalorizada e ¢
considerada um indicador imprescindivel na avaliagcdo da qualidade dos cuidados de
saude prestados a ambos. Considera-se que possa existir uma relagdo direta entre a
satisfacdo dos doentes e dos seus familiares, com a obten¢do de melhorias no seu estado
de saude. O conceito de satisfagdo com cuidados de saude ¢ dificil de definir, pois ¢ um
conceito multidimensional que abarca variada aspetos, como 0 acesso aos servigos, a
organizagdo e interacdo doente/ familiar- profissional (Chaves et al., 2016).

A avaliagdo da satisfagdo do doente, do cuidador e da familia ¢ de extrema
importancia na medida em que podemos verificar o nivel de satisfacdo dos mesmos, em
consequéncia dos servigos de saude que sdo prestados, e da qualidade dos mesmos
(Capelas & Coelho, 2018).

Também segundo Ribeiro (2008) e Gongalves et al., (2010) referem que, a
satisfacdo com os cuidados de satde por parte dos utilizadores dos mesmos, ¢ vista
como um como um indicador da qualidade, abarcando as perce¢des que os utilizadores
possuem sobre os cuidados a que sdo sujeitos, bem como uma equagao entre os
resultados em contraste com as expectativas que possuiam. Ribeiro (2008) refere que a

forma mais indicada para percebermos qual o nivel de satisfacao dos utilizadores e
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conhecer as suas percecdes de qualidade, seria perguntar aos mesmos se estao
insatisfeitos com os cuidados prestados e tentar perceber qual o grau de percecdo que
tém relativamente ao que significa para eles qualidade, podendo esta resposta
representar uma mudanga significativa no seu nivel de satisfacdo.

Segundo Kassa e Loge, (2003) a satisfagdo ¢ considerada um indicador bastante
importante para avaliar a qualidade dos servigos prestados pela equipa de cuidados
paliativos sendo correlacionada com a qualidade de vida do cuidador/ familia.

Avaliar o quanto o cuidador esté satisfeito com a prestagdo de cuidados
paliativos ao doente ¢ imprescindivel, na medida em que a equipa apercebe-se do que
tem de melhorar ou adaptar naquele caso e o que estd a afetar o cuidador ou paciente.
Assim, € necessario a implementagdo de estratégias de modo a promover a comunicagao
entre a equipa de profissionais e cuidador; proporcionar informag¢ao ao cuidador de
modo a este poder ter conhecimento do plano de prestacdo de cuidados ao doente,
possibilidade de morte eminente e apoio emocional (Turriziani et al., 2016).

Segundo o estudo de Angelo et al., (2013), a informagao que a equipa de
cuidados paliativos prestava as familias repartia-se em trés categorias: informagdes
relativas a autocuidado fisico, emocional e espiritual; informagdes e aprendizagem ao
cuidador relativamente a técnicas para o cuidado ao doente e preparacao do cuidador
para o que deve esperar e planear a medida que a doencga progride. Estas trés categorias
de informag¢do podem ser vistas pela equipa de cuidados paliativos como necessidades
do cuidador e como focos de abordagem para a capacitacdo do cuidador.

No estudo de Inocenti et al., (2009), através de informagdes recolhidas no
domicilio a cuidadores informais de doentes oncologicos, foram abordados alguns
aspetos que podem melhorar a satisfagdo dos cuidadores relativamente ao servico da

equipa de cuidados paliativos como: uma melhoria na qualidade e prestagdo de
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informagdes dadas ao cuidador relativamente ao diagnostico e prognostico da doenca do
paciente; oferecer um melhor apoio e orientagdes adequados acerca da doenca e de
como agir diante das mudangas geradas por ela, bem como orientagdo e aprendizagem
dos cuidados a serem realizados com o paciente, como o administrar a medicagao, a
utilizacdo de sondas e tratamento de feridas e alimentacao.

A satisfagdo para com os cuidados prestados, nomeadamente a informagao dada
pelos profissionais de saude, os cuidados psicoldgicos dados ao doente e as familias, os
cuidados técnicos prestados pelos profissionais de satde, a comunicagdo, o alivio da
dor, os cuidados psicossociais, a avaliagdo dos cuidados e os cuidados, mas também o
bom relacionamento e a confianca que o cuidador deposita nas equipas de saide. Como
consequéncia, o cuidador sente-se um ser mais capaz, bem-recebido, pois os cuidados
paliativos prestados ao domicilio e o convivio constante com a equipa tende a criar um
vinculo entre o cuidador e mesma. Quanto mais o cuidador aparentar estar satisfeito,
mais robusto tende a ser esse vinculo (Capello et al., 2012).

Com base no relatdrio de 2018 do Observatodrio Portugués dos Cuidados
Paliativos (OPCP) de modo a realizar uma caracterizacao e satisfacdo dos cuidadores
informais, avaliou-se através da escala Famcare os seguintes itens: informacao dada;
disponibilidade dos cuidados; cuidados fisicos e cuidados psicossociais. O score total de
satisfacdo do cuidador informal relativamente a equipa de cuidados paliativos variou
entre 0 19 e 0 95, resultou neste estudo de 125 cuidadores informais num score total de
avaliacdo que varia entre 23 e 95.

Relativamente a “Informag¢ado dada”, foi apresentada uma média de 16,5 e um
desvio padrao de 2,7. Em relag@o ao subitem “Informacao facultada sobre o prognostico
do doente”, dos 125 cuidadores, 64,8 % consideraram estar satisfeitos, 25,6% estar

muito satisfeitos e 1,6% insatisfeitos. No subitem “Respostas dos profissionais de
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saude”, 62,4%) consideraram estar satisfeitos, 27,2% estar muito satisfeitos ¢ 1,6%
insatisfeitos. Relativamente aos subitens “informagao facultada sobre efeitos
secundarios” 63,2%, consideraram estar satisfeitos, 26,4% estar muito satisfeitos e 1,6%
insatisfeitos. Relativamente a “Informacao facultada sobre a gestdo da dor do doente”,
63,2% consideraram estar satisfeitos, 26,4% estar muito satisfeitos e 0,8% insatisfeitos.
(Capelas & Coelho, 2018).

Relativamente a dimensao “Disponibilidade de cuidados”, foi apresentada uma
média de 16,5 e um desvio padrao de 2,4. Dos 124 cuidadores que responderam ao
subitem “Disponibilidade de cama no hospital”, 60,5% afirmavam estar satisfeitos,
23,4% muito satisfeitos e 2,4% estar insatisfeitos. No subitem “Disponibilidade dos
médicos para com a familia” dos 125 cuidadores, 62,4 % afirmavam estar satisfeitos,
23,2% muito satisfeitos e 1,6% estar insatisfeitos. No subitem Disponibilidade das
enfermeiras para com a familia” observa-se que 54,4% afirmavam estar satisfeitos,
42,4% muito satisfeitos; e 0% estar insatisfeitos Por fim no subitem “Disponibilidade do
médico para o doente” 61,6% afirmavam estar satisfeitos, 24,8% muito satisfeitos e
0.8% estar insatisfeitos (Capelas & Coelho, 2018).

Na dimensao “Cuidados Fisicos” foi apresentado foi apresentada uma média de
28,8 e um desvio padrao de 4,6. Em relagdo ao subitem “Alivio da dor do doente”
63,2% consideravam estar satisfeitos, 27,2% muito satisfeitos e 0.8% estar insatisfeitos.
No item “Referenciagdo para médicos de especialidade” 63,2% consideravam estar
satisfeitos, 24% muito satisfeitos e 1,6% estar insatisfeitos. No item “Rapidez com que
os sintomas sao tratados” 64% consideravam estar satisfeitos, 25,6% muito satisfeitos e
1,6% estar insatisfeitos. No subitem “Forma como os exames e tratamentos sao
realizados” 64,8%, 24% muito satisfeitos e 1,6% estar insatisfeitos. No subitem “Tempo

ara realizar o diagnostico” 64,8% estavam satisfeitos, 23,2% muito satisfeitos e 1,6%
p g
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estar insatisfeitos. No subitem “Grau de profundidade com que o médico avalia os
sintomas do doente” 64% estavam satisfeitos, 25,6% muito satisfeitos e 1,6% estar
insatisfeitos. Por fim, no subitem “Seguimento dado pelo médico em relagdo aos
exames e tratamentos realizados” 64% estavam satisfeitos, 24,8% estavam muito
satisfeitos e 1,6% estar insatisfeitos (Capelas & Coelho, 2018).

Na dimensao “Cuidados psicossociais” responderam 124 cuidadores, foi
apresentada uma média de 16,4 e um desvio padrao de 2,6. No subitem “Reunides com
os familiares para esclarecer a doenga do doente” 66,1% consideravam estar satisfeitos,
23,4% muito satisfeitos e 1,6% estar insatisfeitos. No subitem “Atengao do médico
relativamente a descricdo que o doente faz dos seus sintomas” 65,3% consideravam
estar satisfeitos, 23,4% muito satisfeitos e 1,6% estar insatisfeitos No subitem
“Articulagdo dos cuidados” 66,1% consideravam estar satisfeitos, 23,4% muito
satisfeitos e 1,6% estar insatisfeitos. Por fim, no subitem “Forma como a familia é
incluida nas decisdes sobre o tratamento € cuidados médicos” 64,5% consideravam estar
satisfeitos, 25% muito satisfeitos e 1,6% estar insatisfeitos (Capelas & Coelho, 2018).

Concluiu-se que neste estudo realizado em Portugal que os cuidadores informais
se apresentam globalmente satisfeitos relativamente a informagao dada; a
disponibilidade de cuidados; cuidados fisicos e cuidados psicossociais, sendo que
destes, a dimensao que apresentou nimeros menos elevados de satisfacao por parte dos
cuidadores, foi a disponibilidade de cuidados (Capelas & Coelho, 2018).

No estudo de Ribeiro et al., (2020), relativamente ao nivel de satisfagdo para
com a prestagao de cuidados paliativos, a média na dimensao disponibilidade de
cuidados, foi 8,83. Na dimensao cuidados fisicos, foi M= média 12.67, na dimensao
cuidados psicossociais a média foi 12.36. e na dimensao Informag¢ao dada, foi de 6.62.

Considerando estes resultados relativos ao grau de satisfagdo por cada uma das
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dimensdes que compdem a escala Famcare, podemos concluir que no estudo de Ribeiro
et al. (2020) os familiares se encontram mais satisfeitos com a dimensdo cuidados
fisicos e em seguida com a dimensdo informagao dada. A dimensao disponibilidade de
cuidados apresentou um menor grau de satisfacdo, sendo que a dimensao cuidados
psicossociais foi aquela com pior qualidade na visdo dos participantes € que requer uma
maior preocupagao.

Segundo um estudo realizado por Traveso et al (2014), de modo a investigar a
satisfacdo dos cuidadores informais, os aspetos mais valorizados foram o alivio da dor
(87,5%) a disponibilidade de cuidados de enfermagem para com a familia (91,4%),
contrariamente a disponibilidade dos médicos que foi um dos aspetos menos
valorizados e que demonstram insatisfagdo (17,2%). Outras questdes que refletem a
insatisfacdo, foram informagdes sobre efeitos adversos (17,2%), reunides familiares
(21,9%) e rapidez no tratamento dos sintomas (17,2%). O tempo para fazer o

diagndstico também ndo foi um dos aspetos mais valorizados (14,1%).
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OBJETIVOS DO ESTUDO

O presente estudo tem como objetivo geral, averiguar a satide mental, a
sobrecarga do cuidador e a satisfagdo para com os cuidados prestados pela equipa de
cuidados paliativos domiciliarios.

Descrever e caracterizar os cuidadores e os cuidados prestados.

Pretende compreender e caracterizar a sobrecarga do cuidador informal.

Pretende compreender e caracterizar a saide mental do cuidador informal,

nomeadamente os niveis de ansiedade, depressdo e stress.

Pretende compreender e caracterizar a satisfacdo do cuidador informal relativa a

prestacao de cuidados por uma equipa de cuidados paliativos domiciliaria.
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METODO

Desenho do estudo

Este estudo ¢ transversal, quantitativo descritivo e correlacional. De forma a
complementar os dados recolhidos nos questionarios foram realizadas quatro breves
entrevistas para exemplificagdo das variaveis analisadas e discussdo dos dados

estatisticos encontrados.

Participantes

Concordantemente com os objetivos do presente estudo, a amostra selecionada
foiconstituida por cuidadores informais de doentes acompanhados por uma equipa de
cuidados paliativos domicilidrios na zona do Alentejo em Portugal. A amostra foi
composta por 63 cuidadores informais, com idades compreendidas entre os 28 anos e os
82 anos.

Foram consideramos como critério de inclusdo:

-Ser familiar ou uma pessoa que mantenha uma rela¢ao de proximidade com o
doente e que se assuma como responsavel principal pela organizacdo ou assisténcia e
prestacdo de cuidados, ndo remunerado, ou seja, seja o cuidador informal;

-Que o doente apresente uma dependéncia ao nivel do autocuidado e que
permanecesse no domicilio;

- A pessoa desempenhe ha no minimo de 1 més a fung@o de cuidador informal.

Consideramos como critério de exclusdo:
-Ser cuidador formal remunerado e qualificado;

- Défice cognitivo que impossibilite a colaboragdo na resposta ao questiondrio.
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Instrumentos

Para a recolha de dados foram utilizadas trés escalas para avaliar as principais
varidveis em causa no presente estudo, nomeadamente a escala Zarit Burden Interview
(ZBI-4) (Alves et al., 2020), a escala de Ansiedade, Depressao e Stresse (EADS) Pais-
Ribeiro et al., 2004) e a escala Famcare (Almeida, 2012).

Foi utilizada a versdo portuguesa da Zarit Burden Interview (ZBI-4) (Bedard et
al., 2001). A versdo traduzida e adaptada para Portugal por Alves et al., (2020) consiste
num questiondrio de autorrelato, constituido por 4 itens, utilizado para avaliar elementos
subjetivos de sobrecarga de cuidadores informais. As respostas sdo pontuadas de nunca
(0) raramente (1), as vezes (2) frequentemente (3) sempre (4). A pontuagao total varia
de 0 a 16, sendo que quanto maior a pontuagdo, maior o nivel de sobrecarga/ tensdo do
cuidador. O ZBI-4 possui uma boa confiabilidade interna (alfa de Cronbach = 0,78). O
7ZBI-4 considerou-se um instrumento util para a triagem de sobrecarga de cuidadores e
que funciona bem em situacdes transversais e longitudinais e em cuidados paliativos.

A Escala de Ansiedade, Depressao e Stresse (EADS) € a versao portuguesa do
Depression Anxiety Stress Scale, de Lovibond e Lovibond (1995) adaptada por Pais
Ribeiro, Honrado e Leal, (2004). Esta escala foi concebida por Lovibond e Lovibond
em 1995 com o objetivo de discriminar a totalidade dos sintomas de ansiedade e
depressdo. Os mesmos autores, ao realizarem estudo fatorial desta escala verificaram a
existéncia de um novo fator que incluia os itens menos discriminativos das duas
dimensdes, a ansiedade e depressdo. Este novo fator foi denominado de “Stresse”, a que
correspondiam os itens dificuldades em relaxar, tensdo nervosa, irritabilidade e
agitagao.

A EADS ¢ constituida por 21 itens que se distribuem por trés dimensdes com

sete itens cada: Depressdo, Ansiedade e Stresse. A escala foi desenvolvida a partir da
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teoria e os itens incluidos em cada dimensdo propdem-se avaliar aspetos teoricamente
inclusivos da dimensdo, nomeadamente, a depressdo engloba 7 itens: disforia;
desanimo; desvalorizagdo da vida; auto-depreciacgdo; falta de interesse ou de
envolvimento; anedonia e inércia. A ansiedade abrange 7 itens: excitacdo do sistema
auténomo; efeitos musculo-esqueléticos; ansiedade situacional; experiéncias subjetivas
de ansiedade. O stresse inclui 7 itens: dificuldade em relaxar; excitagdo nervosa;
facilmente agitado/ chateado; irritdvel/ reagdo exagerada e impaciéncia.

A resposta ¢ dada numa escala tipo Likert, em que o individuo avalia a extensdo
em que experimentaram cada sintoma durante a Gltima semana, numa escala de quatro

b AN1Y

pontos de gravidade ou frequéncia: “ndo se aplicou nada a mim”, “aplicou se a mim
algumas vezes”, “aplicou-se a mim de muitas vezes”, “aplicou-se a mim a maior arte
das vezes”, a que correspondem valores de “0” a “3”. A escala fornece trés notas, uma
por cada dimensao, determinadas pela soma dos resultados dos sete itens. Assim sendo,
o minimo ¢ “0” e 0 maximo “21”, correspondendo os valores mais elevadas a estados
afetivos mais negativos.

A Escala Famcare, versdo traduzida e adaptada para Portugal por Almeida,
(2012) da escala Famcare de Kristjanson (1993), avalia o grau de satisfacdo do familiar
com os cuidados prestados a doentes acompanhados em servicos de cuidados paliativos.

A escala Famcare ¢ uma medida de autorrelato, de facil compreensao e
preenchimento, constituida por 20 itens avaliando a satisfacdo em geral, a informacao
dada pelos profissionais de satude, os cuidados psicoldgicos dados ao doente e as
familias, os cuidados técnicos prestados pelos profissionais de satude, a comunicagdo, o
alivio da dor, os cuidados psicossociais, a avaliagdo dos cuidados e os cuidados

continuados. Estes encontram-se agrupados em quatro dominios: disponibilidade dos

cuidados; cuidados fisicos; cuidados psicossociais e informa¢ao dada. A resposta a cada
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um desses itens € feita através de uma escala likert de 5 pontos: 1-Muito Satisfeito; 2-
Satisfeito; 3-indeciso; 4- Insatisfeito, 5-Muito Insatisfeito. Uma baixa pontuagdo na
escala Famcare indica um elevado grau de satisfagdo, por outro lado, uma alta
pontuacdo indica um baixo nivel de satisfagao.

A utilizacdo desta escala permite, em certa medida, perceber o grau de satisfagao
dos familiares dos doentes em cuidados paliativos e em quais dimensoes, estes se
encontram mais satisfeitos/ insatisfeitos.

Devido ao tema da dissertagdo, o item 5 desta escala foi alterado, pois a
dissertacdo aborda o contexto domiciliar e o item referia a disponibilidade existente de

camas em hospitais.

Procedimento

Primeiramente o projeto desenvolvido no ambito da dissertacdo de mestrado foi
submetido a Comissdo de Etica do Hospital José Joaquim Fernandes em beja, de modo
a receber um parecer positivo (Anexo 6) para a possivel recolha de dados com os
cuidadores informais do distrito de Beja e acompanhados pela equipa de cuidados
paliativos domiciliares.

Antes de qualquer contato da investigadora com os cuidadores informais, a
equipa de cuidados paliativos domiciliarios de Beja convidou e informou os cuidadores
informais acompanhados pela equipa sobre a investigagdo que iria decorrer e se 0s
mesmos concordavam em participar do estudo. Apos o cuidador informal aceitar
participar, a investigadora entrou em contacto com o cuidador de modo a perceber qual
a disponibilidade do mesmo para um encontro ou se 0 mesmo teria capacidades de
responder ao questionario online. Caso o cuidador preferisse um encontro, a

investigadora deslocava-se a localidade do cuidador e a mesma explicava com mais
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detalhes o estudo, o objetivo da pesquisa, o cuidador assinava o termo de consentimento
informado e preenchia o questionario com a ajuda da investigadora. Caso o cuidador
tivesse capacidades de responder ao questionario online, era enviado ao cuidador por
email o link para o preenchimento através da plataforma google Forms. O participante
também era informado que poderia retirar o seu consentimento e desistir da participagdo
do estudo em qualquer momento.

Para a garantia da confidencialidade, ndo foram recolhidos dados de
identificagdo pessoal do cuidador informal ou do doente. Os dados recolhidos,
nomeadamente as respostas dos questionarios, foram posteriormente inseridos numa
base de dados anénima no programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS).
Apenas tiveram acesso a toda a informagao recolhida, a investigadora e a orientadora e

os dados apenas serdo usados no ambito deste estudo.

Analise dos dados

Para a possivel realizagdo de analise dos dados recolhidos relativo aos trés
questionarios aplicados aos cuidadores informais, foi utilizado o programa estatistico
SPSS, versdo 26 para o Windows (Statistical Package for the Social Sciences). Foram
realizadas andlises descritivas e de frequéncias para estabelecer a prevaléncia das
variaveis em estudo. Utilizou-se as correlacdes de Pearson para analisar a relagdo entre
as variaveis quantitativas e o teste t-student para comparar grupos. A normalidade dos
dados foi avaliada por meio dos testes Kolmogorov-Smirnove Shapiro-Wilk. O

pressuposto de homogeneidade de variancia foi avaliado por meio do teste de Leven.
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RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas do cuidador

A apresentacdo dos resultados descreve os dados da recolha de dados e do
tratamento estatistico com base nas questdes de investigacdo que os nortearam. A fim de
observar os resultados obtidos neste estudo para e posteriormente, reflexdo.

No que concerne a idade, esta apresenta uma média (M) de 60,95, e um desvio
padrdo (DP) de 12,174.

No que respeita a distribui¢ao dos cuidadores em fun¢do do género, 85,7% dos
participantes sao do género feminino e 14,3% do género masculino. Relativamente a
escolaridade, 33,3% demonstrou ter o ensino secundario concluido e 23,8% tém o
ensino superior concluido. Relativamente a situacdo profissional, a maioria dos
cuidadores, nomeadamente 42,9% estdo reformados e 32,9% estdo ativos a tempo
inteiro. Relativamente ao estado Civil, a maioria dos cuidadores, 68,3% sdo casados.

Relativamente ao parentesco/ relagdo que o cuidador mantem com o doente,
44,4% mencionou ser conjugue e 33,3% mencionou ser filho/filha; 44,4% mencionou

ser conjugue.

Tabela 1
Idade do Cuidador Informal

N Minimo Maéaximo Média  Erro Desvio
Idade 63 36 82 60,95 12,174
N valido (de lista) 63
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Tabela 2
Caracteristicas Sociodemograficas do Cuidador Informal
Frequéncia Percentagem
Localidade
Cidade 22 34,9%
Vila 21 33,3%
Aldeia 20 31,7%
Género
Feminino 54 85,7%
Masculino 9 14,3%
Habilitacoes Literarias
Sem estudos 5 7,9%
1° Ciclo 5 7,9%
2° Ciclo 8 12,7%
3° Ciclo 7 11,1%
Ensino Secundario 21 33,3%
Licenciatura 15 23,8%
Mestrado 2 3,2%
Situacao Profissional
Ativo a tempo Inteiro 23 36,5%
Ativo a tempo parcial 1 1,6%
Desempregado 12 19,0%
Reformado 27 42.9%
Estado Civil
Solteiro 8 12,7%
Casado 43 68,3%
Divorciado 9 14,3%
Viuvo 3 4,8%
Parentesco
Pai/Mae 2 3,2%
Filho/Filha 21 33,3%
Conjugue 28 44,4%
Genro/Nora 2 3,2%
Irmao/Irma 7 11,1%
Vizinho/Vizinha 3 4,8%
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Tabela 3
Circunstancias do Cuidar
Frequéncia Percentagem
Presta Cuidados a Algum Doente Oncologico?
Sim 36 57,1%
Nao 27 42,9%
Tempo ha que Cuidador Presta Cuidados ao Doente
3 a 6 meses 1 1,6%
6 a 12 meses 9 14,3%
1 a2 anos 19 30,2%
mais de 2 anos 34 54,0%
Vive no mesmo Domicilio que o Doente?
Sim 49 77,8%
Nao 14 22.2%
O Cuidador ou o Doente tiveram que mudar de Domicilio?
Nao 47 74,6%
Sim, o Doente 9 14,3%
Sim, o cuidador 7 11,1%
Como o Cuidador Informal vé o Estado do Doente.
Muito mau 20 31,7%
Mau 29 46,0%
Razoavel 11 17,5%
Bom 3 4,8%
Irmao/Irma 7 11,1%
Vizinho/Vizinha 3 4,8%
Tem Tido Apoio ou Suporte de outras Pessoas?
Sim 46 73,0%
Nao 17 27,0%
Sente que tem todo o Apoio Pratico que Necessita?
Nﬁg, sintp que necessitava de muito 15 23.8%
mais apoio
Nao, mas o apoio que tenho ja ¢ uma 29 46,0%
grande ajuda
Sim, ndo necessito de mais apoio 19 30,2%
Sente que tem todo o Apoio Emocional que Necessita?
Nao, ndo tenho ninguém com quem 16 25.4%
conversar sobre os problemas
Nao, tenhq menos apoio do que aquele 15 23.8%
que gostaria
Tenho com quem conversar, mas 71 33.3%
prefiro ndo preocupar as pessoas
Sim, §int0 que tenho bastante apoio 11 17.5%
emocional

Tempo médio dispendido na ultima semana por dia a prestar cuidados ao
doente.

Até 2 horas 4 6,3%
2 a 4 horas 18 28.,6%
4 a 8 horas 6 9,5%
8 a 16 horas 21 33,3%
mais de 16 horas 14 22.2%
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No que concerne as circunstancias do cuidar, no que concerne a prestacao de
cuidados, 57,1% dos cuidadores referiram que prestavam cuidados a um doente
oncolégico; 54% prestava cuidados ao doente hd mais de 2 anos; 77,8% residiam no
mesmo domicilio do doente a quem prestavam cuidados; 74,6% referiram nao ter que
mudar de domicilio para realiza¢do da prestacao de cuidados ao doente;; 46% referiram
ver o estado de satde do doente mau; 73% refere ter tido apoio/suporte de outras
pessoas e 33,3% referem que despendem 8 a 16 horas por dia em média com o doente
ao longo de uma semana.

Relativamente a opinido dos cuidadores sobre o apoio pratico que necessitam,
46% refere “Nao, mas o apoio que tenho ja ¢ uma grande ajuda”. No que concerne ao
apoio emocional, 33,3% referem “Tenho com quem conversar, mas prefiro nao
preocupar as pessoas” € no que concerne ao tempo despendido por dia em média com o

doente ao longo da ultima semana, 33,3% referem que despendem entre 8 a 16 horas.

Caracteristicas sociodemograficas do doente

No que concerne a idade, esta apresenta uma média (M) de 74,08, e um desvio

padrdo (DP) de 10,603.

Tabela 4
Idade do Doente
N Minimo Maéaximo Média Desvio Padriao
Idade doente 63 32 94 74,08 10,603
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Tabela 5
Caracteristicas Sociodemograficas do Doente
Frequéncia Percentagem
Localidade
Cidade 20 31,7%
Vila 20 31,7%
Aldeia 23 36,5%
Género
Feminino 26 41,3%
Masculino 37 58,7%
Habilitacoes Literarias
Sem estudos 8 12,7%
1° Ciclo 15 23,8%
2° Ciclo 10 15,9%
3° Ciclo 15 23,8%
Ensino Secundario 9 14,3%
Licenciatura 5 7,9%
Mestrado 1 1,6%
Estado Civil
Solteiro 3 4,8%
Casado 34 54,0%
Divorciado 6 9,5%
Viuvo 20 31,7%
N° de elementos do Agregado Familiar
1 elemento 12 19,0%
2 elementos 37 58,7%
3 elementos 8 12,7%
4 elementos 3 4,8%
5 elementos 3 4,8%

No que concerne a localidade do doente, 36,5% residiam numa aldeia; 41,3%

sdo do género feminino e 58,7% do género masculino; 23,8% tém o 1° ciclo do ensino
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basico concluido, bem como, 23,8% tém o 3° ciclo do ensino basico concluido; 54% sdo

casados; 58,7% vivem com outra pessoa.

Tabela 6
Circunstancias do Cuidar do Doente

Frequéncia Percentagem

Tempo a que o doente e a familia sio acompanhados pela equipa de
cuidados paliativos

1 més 4 6,3%
2 meses 4 6,3%
6 meses 21 33,3%
1 ano 21 33,3%
2 anos 5 7,9%
3 anos 5 7,9%
6 anos 3 4,8%
Diagnostico Clinico
Cancro 35 55,6%
Doencas neurodegenerativas 28 44,4%

Data em que foi diagnosticada a Doenc¢a
até 1 ano 34 54,0%

2 a5 anos 29 46,0%

No que concerne as circunstancias de cuidar do doente, 33,3% dos doentes sdo
acompanhados h4 6 meses e 33,3% sdo acompanhados hé 1 ano pela equipa de cuidados
paliativos domiciliarios; quanto ao diagnostico clinico 55,6% possuia cancro e 44,4
possuiam doengas neurodegenerativas e no relativamente a data em que foi
diagnosticada a doenga no doente, 54% dos doentes até ha menos de um ano.

Na seguinte tabela estdo representadas as estatisticas descritivas deste estudo.
Relativamente a escala que avalia a sobrecarga sentida pelos cuidadores, através do
questionario Zarit Burden Interview (ZBI-4), a Dimensao Zarit total, esta apresenta uma

Média (M) de 10,78, (DP=3,04). Relativamente a escala EADS- 21, no que concerne a
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dimensdo Ansiedade, esta apresenta uma Média(M) de 13,35 (DP=3,75); relativamente
a dimensao “Depressao” esta apresenta uma Média (M) de 13,51 (DP=3,68); no que
concerne a dimensao “Stress” esta apresenta uma Média (M) de 14,19 (DP=3,99).
Relativamente a escala Famcare, a dimensdo “Informacdo dada” apresenta uma Média
(M) de 8,67 (DP= 6,30); relativamente a dimensao “disponibilidade de cuidados”
apresenta uma Média (M) de 7,10 (DP=3,11); no que concerne a dimensao “Cuidados
Fisicos”, apresenta uma Média(M) de 14,70 (DP=4,88) e por fim, no que respeita a

dimensdo “Cuidados Psicossociais” apresenta uma Média(M) de 6,37 (DP=2,98).

Tabela 7
Estatistica Descritiva
N Minimo Maximo Média  Desvio Padrao

Zarit total 63 4,00 16,00 10,78 3,04
Ansiedade 63 5,00 21,00 13,35 3,75
Depressao 63 2,00 21,00 13,51 3,68
Stress 63 6,00 21,00 14,19 3,99
Informacao dada 63 4,00 45,00 8,67 6,30
Disponibilidade de

cuidados 63 4,00 20,00 7,10 3,11
Cuidados fisicos 63 7,00 35,00 14,70 4,88
Cuidados psicossociais 63 4,00 20,00 6,37 2,98
N valido (de lista) 63

A escala Zarit Burden, tem como o ponto de corte valores superiores a 7 ou mais
pontos ou mais pontos para ser considerado que o cuidador apresenta sobrecarga nos
cuidados. Consoante o analisado, verificamos que 95,2% dos cuidadores possuiam

sobrecarga.
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Tabela 8
Sobrecarga do Cuidador Informal

Frequéncia Percentagem

Nao, menos de 7 3 4,8%
Sim, 7 ou mais 60 95,2%
Total 63 100,0%

Segundo a classificacdo da EADS 21, para avaliar o grau de ansiedade,
depressao e stress verificamos que 92,1% dos cuidadores verificava uma um grau de
ansiedade grave, e que apenas 7,9% experienciava um grau de ansiedade moderado.

Relativamente a depressao 1,6% nao apresentava depressao; 1,6% apresentava
um grau de depressao leve; 12,7% apresentava um grau de depressdo moderado e por
fim a maioria dos cuidadores,84,1%, apresentava um grau de depressdo severo.

Verificou-se relativamente ao stress que 3,2% dos cuidadores apresentava um
grau de stress leve; 15,9% apresentava um grau de stress moderado e por fim a maioria
dos cuidadores,71,4 %, apresentava um grau de stress severo.

Tabela 9
Nivel de Ansiedade Do Cuidador Informal

Frequéncia Percentagem

Moderado 10 a 14 5 7,9%
Grave acima de 15 58 92,1%
Total 63 100,0%
Tabela 10

Nivel de Depressdo do Cuidador Informal

Frequéncia Percentagem

Sem Depressao 0 a 9 1 1,6%
Leve 10a 13 1 1,6%
Moderado 14 a 20 8 12,7%
Severo mais de 21 53 84,1%
Total 63 100,0%
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Tabela 11
Nivel de Stress do Cuidador Informal

Frequéncia Percentagem

Sem Stressde 0 a 14 6 9,5%
Levede 15a18 2 3,2%
Moderado de 19-25 10 15,9%
Severo 26 ou mais 45 71,4%
Total 63 100,0%

Ap6s analisarmos as respostas dos 63 cuidadores informais, relativamente a
dimensdo “Informac¢do dada”, no ao subitem “Informacao facultada sobre o prognostico
do doente”, dos 63 cuidadores, 88,9% dos cuidadores consideram estar satisfeitos e
muito satisfeitos, contudo 6,3% consideram estar insatisfeitos. No subitem “Respostas
dos profissionais de saude”, 82,5% dos cuidadores consideram estar satisfeitos e muito
satisfeitos, contudo 6,3% consideram estar insatisfeitos. Relativamente ao subitem
“informacao facultada sobre efeitos secundarios” 90,5% dos cuidadores consideram
estar satisfeitos ¢ muito satisfeitos, contudo 4,8% consideram estar insatisfeitos.
Relativamente ao subitem “Informacdo facultada sobre a gestdo da dor do doente”,
90,5% dos cuidadores consideram estar satisfeitos e muito satisfeitos, contudo 4,8%
consideram estar insatisfeitos.

Relativamente a dimensao “Disponibilidade de cuidados”, dos 63 cuidadores
que responderam ao subitem “Disponibilidade de acompanhamento ao domicilio”
90,5% dos cuidadores consideram estar satisfeitos e muito satisfeitos, contudo 6,3%
consideram estar insatisfeitos. No subitem “Disponibilidade dos médicos para com a
familia” dos 63 cuidadores, 90,5% dos cuidadores consideram estar satisfeitos ¢ muito
satisfeitos e 4,8% consideram estar insatisfeitos; No subitem Disponibilidade das
enfermeiras para com a familia”, 92,1% dos cuidadores consideram estar satisfeitos e

muito satisfeitos e 3,2% consideram estar insatisfeitos; Por fim no subitem
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“Disponibilidade do médico para o doente”, 92,1% dos cuidadores consideram estar
satisfeitos e muito satisfeitos ¢ 4,8% consideram estar insatisfeitos.

Na dimensao “Cuidados Fisicos” no subitem “Alivio da dor do doente” 93,7 %
dos cuidadores consideram estar satisfeitos e muito satisfeitos e 4,8% consideram estar
insatisfeitos; No item “Referenciacdo para médicos de especialidade” 68,3% dos
cuidadores consideram estar satisfeitos e muito satisfeitos e 4,8% consideram estar
insatisfeitos; No item “Rapidez com que os sintomas sdo tratados” 85,7% dos
cuidadores consideram estar satisfeitos e muito satisfeitos e 7,9% consideram estar
insatisfeitos; No subitem “Forma como os exames e tratamentos sdo realizados” 87,3%
dos cuidadores consideram estar satisfeitos e muito satisfeitos € 9,5% estdo insatisfeitos;
No subitem “Tempo para realizar o diagnostico” 69,8% dos cuidadores consideram
estar satisfeitos e muito satisfeitos e 23,8% insatisfeitos; No subitem “Grau de
profundidade com que o médico avalia os sintomas do doente” 84,1% dos cuidadores
consideram estar satisfeitos ¢ muito satisfeitos e 7,9% insatisfeitos; Por fim, no subitem
“Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos realizados” 82,5
% dos cuidadores consideram estar satisfeitos e muito satisfeitos e 4,8% insatisfeitos.

Na dimensao “Cuidados psicossociais”, o subitem “Reunides com os familiares
para esclarecer a doenca do doente” 95,2% dos cuidadores consideram estar satisfeitos e
muito satisfeitos e 3,2% insatisfeitos; No subitem “Aten¢ao do médico relativamente a
descri¢dao que o doente faz dos seus sintomas” 95,2% dos cuidadores consideram estar
satisfeitos e muito satisfeitos e 3,2% insatisfeitos; No subitem “Articulagdo dos
cuidados” 95,2% dos cuidadores consideram estar satisfeitos e muito satisfeitos e 3,2%
insatisfeitos, e por fim no subitem “Forma como a familia ¢ incluida nas decisdes sobre
o tratamento e cuidados médicos” 95,2% dos cuidadores consideram estar satisfeitos e

muito satisfeitos e 3,2% insatisfeitos.
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Tabela 12
Escala Famcare
. ~ Muito - . e Muito
Dimensao Item Satisfeito Satisfeito Indeciso Insatisfeito Insatisfeito
Informacgdo facultada sobre o
) 11,1%  77,8% 3,2% 6,3% 1,6%
progndstico do doente
. Respostas dos profissionais de saude 28,6% 54% 9,5% 6,3% 1,6%
Informacio
Informagdo facultada sobre os efeitos
Dada ) 27% 63,5% 3,2% 4,8% 1,6%
secundarios
Informagao facultada sobre a gestio
36,5% 54% 3,2% 4,8% 1,6%
da dor do doente
Disponibilidade de acompanhamento
oo 39,7%  50,8% 1,6% 6,3% 1,6%
ao domicilio
Disponibilidade dos médicos para
. . ) 50,8%  39,7% 3,2% 4,8% 1,6%
Disponibilidade com a familia
dos Cuidados Disponibilidade das enfermeiras para
) 38,1% 54% 3,2% 3,2% 1,6%
com a familia
Disponibilidade do médico para com
_— 28,6%  63,5% 1,6% 4,8% 1,6%
o doente
O alivio da dor do doente 33,3%  60,3% 0% 4,8% 1,6%
Referenciagdo para médicos de
o 20,6%  47,6%  25,4% 4,8% 1,6%
especialidade
Rapidez com que os sintomas sao
q 17,5%  68,3% 4,8% 7,9% 1,6%
tratados
A forma como os exames ¢
. ) 23,8%  63,5% 1,6% 9,5% 1,6%
Cuidados tratamentos sdo realizados
Fisicos Tempo necessario para realizar o
) ) 17,5%  52,4% 3,2% 23,8% 3,2%
diagnostico
Grau de profundidade com que o
) ] ] 23,8%  60,3% 6,3% 7,9% 1,6%
médico avalia os sintomas do doente
Seguimento dado pelo médico em
relagdo aos exames e tratamentos 11,1% 71,4% 11,1% 4,8% 1,6%
realizados
Reunides com os familiares para
429%  52,4% 0% 3,2% 1,6%
esclarecer a doenga do doente
Atengdo do médico relativamente a
Cuidad descri¢ao que o doente faz dos seus 47.6%  47,6% 0% 3,2% 1,6%
uidados
sintomas
Psicossociais ] .
Articulagao dos Cuidados 57,1%  38,1% 0% 3,2% 1,6%
Forma como a familia é incluida nas
decisdes sobre tratamento e cuidados 60,3%  34,9% 0% 3,2% 1,6%
médicos
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Correlacoes

Correlacionando as varidveis em estudo foi possivel identificar que:

O agregado familiar possui uma correlacgao fraca, negativa, contudo
significativa, com a dimensao informag¢ao dada da Famcare (r = - 0,303, p = 0,016), ou
seja, quanto maior o numero de elementos do agregado familiar, menos satisfeitos se
encontram com a informacao dada.

A localidade em que vive o cuidador mostrou uma correlagdo fraca, negativa,
contudo significativa com a dimensdo cuidados psicossociais da Famcare (r = -
0,311, p =0,013), ou seja, quanto menor a localidade, mais insatisfeitos com os
cuidados psicossociais estdo os cuidadores informais.

Também foi encontrado uma correlagdo fraca, negativa, contudo significativa
entre o tempo de cuidados e os cuidados fisicos (Famcare) (r = - 0,292, p = 0,020), ou
seja, os cuidadores que prestam cuidados ao doente ha mais tempo estdo mais
insatisfeitos com os cuidados fisicos prestados.

Foi encontrada uma correlacdo fraca, negativa, contudo significativa entre o
tempo que os cuidadores se dedicam aos cuidados e a informagdo dada (Famcare) (r
=0,342, p = 0,006), ou seja, os cuidadores que dedicam mais tempo aos cuidados
prestados ao doente sentem-se mais insatisfeito com as informagdes dadas.

Outra correlagdo fraca, negativa, contudo significativa encontrada foi entre o
estado de satde do doente e o apoio pratico (r = - 0,283, p = 0,024), ou seja, 0s
cuidadores que vém como pior o estado de satde do doente, referem que ndo tem ou

tém pouco apoio pratico para os cuidados.

Nao foram encontradas correlagdes estatisticamente significativas entre as
demais variaveis analisadas no estudo, nomeadamente a sobrecarga dos cuidadores e os

niveis de ansiedade, depressao e stress.
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No final da aplicacdo dos questionarios, realizamos algumas entrevistas a quatro
cuidadoras informais: duas a esposas e duas a filhas, com o objetivo de termos uma

melhor perce¢do das cuidadoras, sobre os temas abordados nos questionarios.

A analise qualitativa das entrevistas:
Nos anexos encontra-se o guido da entrevista (Anexo 9) e a transcri¢do integral

das mesmas. Abaixo segue os topicos resultantes da analise.

Cuidar do seu familiar:

Foi observado no relato tanto das filhas como das esposas, um sentimento de
dever e de obrigacdo perante o cuidar do doente. As filhas revelaram que o deviam fazer
como filhas, pois as maes também cuidaram de quando eram novas e sentiam essa
necessidade para se sentirem bem consigo mesmas, ressalvando um sentimento de
retribui¢do. “Para mim cuidar da minha mae ¢ retribuir tudo o que ela fez por mim
enquanto crianca. Quando eu necessitei ela cuidou de mim, fez o melhor que sabia e
pode, e hoje infelizmente, encontra-se doente e eu tento retribuir e fazer o que esta ao
meu alcance para a poder ajudar e tentar dar-lhe o melhor conforto e estabilidade nesta
fase...” (Filha 1). As esposas, relataram que como esposa, faria todo o sentido prestar os

3

cuidados ao marido, referindo a esposa 1 ““...Cuido dele porque como juramos no
altar, estamos juntos na saude e na doenca, até que a morte nos separe. Se o fago como
um sentido de obrigacdo? talvez sim. E o pai dos meus filhos e quando penso se ele
eventualmente poderia fazer o mesmo por mim, quero acreditar que sim...”" € a esposa
2” “Para mim cuidar do meu esposo é bastante custoso. Eu propria me sinto muito

fraca para o fazer, mas sinto que lho devo e que se ndo for eu a fazer, mais ninguém

fara...”
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Sentir-se sobrecarregado pelos cuidados que presta ao familiar:

As quatro cuidadoras mencionaram sentir-se sobrecarregadas, no entanto
derivado de ser uma obrigacdo, ndo estdo sempre a menciond-lo. As filhas revelam
sentir sobrecarga derivada da dificil gestdo que ¢ conciliar toda a sua vida profissional
com a pessoal e o cuidar, ¢ bastante dificil conseguir ser bem-sucedido em todas as
nossas esferas, seja profissional, pessoal, ou no ato de cuidar. “Sinto-me sobrecarregada
pois tenho que conciliar varias coisas num so dia. O meu dia deveria ter 48 horas
porque 24h ndo me chegam para fazer tudo o que necessito. Tenho 3 filhos pequenos
em casa, com idades entre os 4 e os 12 anos e torna-se dificil a gestdo da casa, com o
meu trabalho e ainda cuidar da minha mde. (Filha 1). As esposas, mencionaram a
quantidade de horas que prestam cuidados, a quantidade de horas que sdo obrigadas a
passar por dia em casa a prestar cuidados ao doente, o nivel de debilidade do mesmo, e
o cuidar da casa. “Ele encontra-se acamado e isso ndo ajuda, precisa para tudo, ndo
come sozinho, ndo faz a higiene sozinho e isso complica a situa¢do. Estou praticamente
o dia todo em casa, porque ele esta sempre a necessitar de algo, ou e é dgua, ou é
comida, ou necessita de ir a casa de banho, é um dia inteiro a fugir da sala para o
quarto, Ndo consigo ir as compras sem preocupagoes ou ir a missa sem ficar com o

coragdo nas mdos...” (Esposa 1).

Terem ajuda de outras pessoas nos cuidados:

As filhas mencionaram ter ajuda nos cuidados prestados, a filha 1 possuia ajuda
do irmao e do pai e a filha 2, ajuda de um cuidador formal na parte da manha. Estas
ajudas sdo necessarias derivado da dificuldade de gestao de tempo, embora possa ser
por poucos periodos de tempo a ajuda. “Tenho ajuda de um cuidador formal que realiza

levanta a minha made e lhe faz a higiene diaria, no tempo que sobra costuma limpar
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algumas divisoes da casa, o resto do dia cabe-me a mim realizar os cuidados a minha
mae” (Filha 2). Nos afazeres domésticos uma das filhas possuiam ajuda do marido e
outra ajuda da filha, o que para elas era uma grande ajuda. “Tenho a ajuda do meu pai e
do meu irmdo. O meu pai devido a idade ja ndo consegue ajudar muito, ajuda mais na
preparagdo das refei¢coes durante a noite quando eu ndo estou la. O meu irmdo tem um
trabalho que lhe ocupa a maior parte do seu dia e ndo permite que preste os cuidados
que ele gostava. por vezes quando eu ndo posso, eles tentam reversar-se os dois, mas
sinto que as coisas so sdao bem feitas, quando sdo feitas por mim” (Filha 1). As esposas
ndo mencionam ter qualquer ajuda nos cuidados, bem como nos afazeres domésticos,
mencionam que realizam tudo sozinhas, esforcam-se para fazer tudo sozinhas, e o
melhor que podem “ Quero acreditar que sozinha consigo fazer tudo, apesar de ja se
tornar desgastante para mim, ndo quero pedir ajuda a ninguém, mas a idade ja pesa e
eu ja me custa. Quanto aos afazeres domésticos, sou eu que faco tudo. Limpo a casa,
cozinho, lavo e passo a roupa. Mas tenho vindo a fazer cada vez menos coisas, ja ndao
limpo tantas vezes a casa quanto gostaria, ja so passo a ferro ao fim de semana e a
comida ja faco a mais para sobrar para o jantar. Chego ao final do dia cansada”

(Esposa 1).

Sentir-se deprimida:

Nenhum das cuidadoras reconheceu que estava deprimida, revelaram ndo saber o
que ¢ depressdo, € quais os sintomas possiveis que podem estar mais alerta para
possiveis problemas de saude mental, como uma possivel depressdo. As filhas referem
sentirem-se desanimadas e melancolicas; falta de vontade para sair ou realizar
atividades de lazer; vontade de estar deitada constantemente e no escuro; s6 consegue

ter pensamentos negativos, no entanto ndo ponderam que estejam a prejudicar-se tanto
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fisica como mentalmente, sendo mais novas deviam estar mais alerta para os problemas
de saude mental que existem, no entanto possuem os comportamentos, mas nao
conseguem fazer a associagdo “ Ndo. Sinto-me cansada, exausta e sem vontade de
nada. Nao tenho vontade de ir as compras, de limpa a casa, so me apetece estar o
quarto de olhos fechados e as escuras. So quero ter a minha cabe¢a descansada, peso
que seja normal, certo? Levo os dias a pensar no que vai ser a minha vida daqui a uns
dias/meses, ndo consigo pensar coisas positivas”’ (Filha 2).

As esposas revelam que choram constantemente, extremamente cansadas e sem
vontade de realizar qualquer atividade; deixaram de sair de casa e de socializar, ndo
possui paciéncia para nada. Este discurso evidencia o mesmo que foi mencionado
anteriormente, que ndo existe associacdo dos sentimentos que possuem como uma
possivel depressdo “Jd ouvi falar de depressdo, mas ndo sei e facto o que é. Tenho
chorado muito. Principalmente quando chega a noite e deito a cabe¢a na almofada,
comego a pensar em tudo, no que ird ser a minha vida quando ele partir, no qudo
doente ele esta e no que a minha vida se tornou, apesar de eu ndo me importar de
abdicar de tudo para cuidar dele. Sinto-me muito sensivel, ndo falo com muitas pessoas
porque também deixei de sair de casa praticamente e nem tenho vontade para ser
sincera. Sinto-me cansada e sem vontade, ja ndo tenho paciéncia para nada.” (Esposa
1).

Sentir-se ansiosa:

Todas as cuidadoras referem sentir ansiedade. As filhas devido a dificuldade de
gestdo do tempo e a ansiedade de ndo conseguirem realizar todas as atividades, tanto no
emprego, como em casa e nos cuidados que prestam. A filha 1 refere que apresentam
sintomas ansiosos no dia a dia derivado da quantidade de tarefas que tem para realizar

todos os dias, deita-se a pensar no que tem para fazer no dia seguinte. A filha 2 refere

68 Margarida Eugénio De Oliveira



Importancia de presta¢ao de cuidados paliativos ao domicilio na satide mental e
sobrecarga do cuidador informal

que sente que o tempo nunca chega, estd sempre a pensar no que pode correr mal e
sente-se bastante impotente. “Acho que a ansiedade tomou conta de mim. Sinto-me
quase sempre ansiosa, ndo consigo dormir desde que tudo isto comegou. Deito-me e
comego a pensar em todas as coisas que tenho para fazer no dia seguinte e isso
comeca-me a causar mau estar. O meu cora¢do leva o dia acelerado, batendo com
muita forg¢a, as vezes ate parece que me falta o ar. O sentimento de poder falhar, os
pensamentos negativos constantes e o estar sempre a pensar no pior, ndo me deixam
concentrar no meu trabalho.” (Filha 1).

As esposas referem que a ansiedade provém mais da espera que algo de mal
aconteca, uma espera angustiante. Referem que sintomas fisicos como perturbacio do
sono; taquicardia, angustia “Acho que lhe posso chamar ansiedade, nao sei bem,
derivado do facto de estar sempre a espera que aconte¢a alguma coisa, que ele se sinta
mal, que infelizmente seja o fim. Estou sempre a espera que chegue o dia que ele parte,
parece que quanto menos quero pensar nisso, mais penso. Tenho sentido muita dor no
peito ultimamente, para que me doi o coragdo, mas sei que isso é impossivel. Durmo
muito mal, tenho tomado medicagdo para dormir, pois ndo conseguia dormir com
receio que ele se sentisse mal e eu ndo ouvisse” (Esposa 1)

Sentir-se em stress:

Foi mencionado a existéncia de stress por todas as cuidadoras. As filhas o stress
estava relacionado com a gestdo do tempo e o cuidar. O que fazia com que por vezes se
sentissem agitadas e nervosas constantemente e irritabilidade. “Sim. Como disse
anteriormente tenho muita coisa com que me preocupar. O Stress é constante na minha
vida, sinto-me nervosa e agitada constantemente. Pare¢o uma turbina por vezes.
Mesmo estando a cumprir tudo o que tenho para fazer, sou uma trapalhona, ando

sempre a fugir, a pressa, ndo tenho tempo para nada. Se sinto que ndo vou conseguir
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fazer alguma coisa, comego a ficar irritada e bastante intolerante. Sinto que por vezes
descarrego em certas pessoas por coisas minimas, como é o caso do meu marido, mas
ndo me consigo controlar”. (Filha 1)

As esposas, mencionaram sentir também stress, sendo que a esposa 1 por vezes
treme bastante quando algo ndo corre mal e comega a perder o controlo e a esposa 2
pelo facto de ter que realizar varias tarefas ao mesmo tempo e de o marido estar sempre
a recorrer a sua ajuda e a chama-la. “Em stress mais no sentido de ter muita coisa para
fazer e ele estar-me sempre a chamar. Ele precisa sempre de alguma coisa, leva o dia
ou sentado ou deitado e como ndo tem mobilidade precisa sempre da minha ajuda.
Sempre que saio de casa, vou a correr, para chegar a casa o mais rdpido possivel.”

(Esposa 2)

Satisfacdo com os cuidados prestados:

Todas as cuidadoras mencionaram que o cuidado prestado pela equipa de
cuidados paliativos domicilidrios era bom, estavam disponiveis quando necessario,
nomeadamente via telefone. Pessoas prestaveis, tiravam as dividas quando necessario,
mas que também gostariam de possuir mais conhecimento sobre administra¢do da
medicagdo. “Os cuidados prestados sdo bons, ndo tenho com que me queixar. Sempre
que ¢ necessario eu ligo e elas atendem, so ndo ajudam se ndao puderem. Se for
necessdario e ndo conseguirem ajudar por telefone, no mesmo dia ou no dia seguinte
vém cd a casa. Elas sao muito prestdveis, mas ndo vem sempre as mesmas pessoas cd a
casa. A médica so ca veio uma vez. As enfermeiras sdao muito prestaveis com a minha

mde e a psicologa também faz um otimo trabalho” (Filha 1).
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Avaliacao dos cuidados prestados pela equipa:

De um modo geral sentem-se satisfeitas e referem que perante as circunstancias
nada mais poderia ser feito, contudo, as visitas domiciliares podiam ser mais regulares,
virem mais regularmente avaliar os doentes. “Perante a situagdo, acho que ndo
poderiam ter feito mais nada. Talvez eu gostasse que as visitas domiciliares fossem
mais recorrentes, pois eu sentia um certo alivio, e conforto com a presenga da equipa”
(Filha 2). “Na minha opinido nada. Gostaria que a equipa fosse maior para poderem
fazer visitas mais regularmente. Pois é apenas uma equipa aqui na zona que faz
acompanhamento domiciliar e existem muitas pessoas doentes, infelizmente, sinto que

se vivesse num local mais perto da cidade teria um melhor acompanhamento.” (Esposa

2)
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DISCUSSAO

Segue-se agora, a discussdo dos resultados obtidos no presente estudo, tendo por
base a andlise e interpretagdo dos dados recolhidos neste estudo e a literatura disponivel.

Relativamente ao primeiro objetivo, que pretendia descrever e caracterizar os
cuidadores e os cuidados prestados, concluiu-se que a maioria da amostra sao mulheres,
com uma média de idade de 60,95 anos, sendo na sua maioria filhas e conjugues a
tomar conta dos doentes e que se encontram a trabalhar a tempo inteiro ou estao
reformadas. No que concerne a localidade do cuidador, 34,9% residiam na cidade;
33,3% demonstrou ter o ensino secundario concluido; 54% prestam cuidados ao doente
ha mais de 2 anos e 77,8% mencionaram que residiam no mesmo domicilio do doente a
quem prestavam cuidados. Relativamente a estado de saude do doente 46% referiram
ver o estado de saude do doente como mau; 33,3% despenderam na Gltima semana, em
média por dia, entre 8 a 16 horas aos cuidados ao doente; 73% dos cuidadores refere ter
tido apoio/ suporte de outras pessoas, sendo que 46% dos cuidados refere ndo ter todo o
apoio pratico que precisam, mas o apoio que tém ja ¢ uma grande ajuda Relativamente
a opinido dos cuidadores sobre o ao apoio emocional, 33,3% referem ter com quem
conversar, mas preferirem ndo preocupar as pessoas.

O segundo objetivo especifico pretendia compreender e caracterizar a sobrecarga
do cuidador informal, contudo concluiu-se os niveis de sobrecarga da populagao do
estudo encontra-se ligeiramente superior a literatura encontrada. No estudo realizado,
95,2% dos cuidadores, sentiam-se sobrecarregados, € a a literatura, evidencia que os
cuidadores informais experienciam altos niveis de sobrecarga durante todo o processo
de cuidar (Rocha et al., (2020); Ferreira (2011).

Segundo a literatura, a sobrecarga do cuidador no estudo de Ferreira (2011),

referente a sensagdo de sobrecarga sentida pelo cuidador informal e 75% dos cuidadores
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mencionaram sentir-se muito sobrecarregados por ter de cuidar do doente e, relativo ao
grau de sobrecarga, mais de 50% dos cuidadores referiram sentir um nivel de sobrecarga
severo. Também no estudo de Rocha et al., (2020), observou-se que num total de 50
cuidadores, 40% do total, apresentavam um nivel de sobrecarga severo.

Estes valores podem ser explicados por todas as horas didrias despendidas
durante todo o processo de cuidar, da dependéncia que o doente apresenta, das ajudas
externas que o cuidador muitas vezes ndo possui, levando ao isolamento social como
demonstrado no estudo de Ciro (2012) e também nas entrevistas realizadas: “ Deixei de
ir de férias pois ndo tinha com quem deixar a minha mde e deixei de ter fins de semana
em familia também derivado de ter que prestar cuidados diariamente, apesar de ter
ajuda de um cuidador formal (Filha 2); “deixei de ir caminhar, de ir beber café com as
minhas vizinhas e vivo praticamente para cuidar dele” (Esposa 1). Tudo isto leva
também a impactos fisicos nos cuidadores “... sinfo-me muito cansada, com dores
fisicas constantes nas costas e nos bragos, do esfor¢o que faco diariamente com os
cuidados que presto” (Esposa 2).

Relativamente ao terceiro objetivo que pretendeu compreender a saude mental
do cuidador informal, foram avaliados os niveis de ansiedade, depressdo e stress. As
dimensdes ansiedade e depressdo foram as que apresentaram indices mais elevados,
tanto no presente estudo efetuado como na literatura consultada (Rezende et al., 2005;
Ladeira & Grincenkov, (2020). Os resultados sdo concordantes com a literatura,
evidenciando que os cuidadores informais experienciam altos niveis de ansiedade e
depressao durante o todo o processo de cuidar.

Segundo os dados que foram observados no estudo realizado, os resultados
evidenciaram que os cuidadores possuiam um nivel elevado de ansiedade, de depressdo

e stress. Relativamente aos niveis de ansiedade, os cuidadores apresentavam um elevado
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nivel, 92,1% dos cuidadores apresentava uns niveis de ansiedade graves. No que
respeita ao nivel de depressao, 84,1% apresentavam um nivel severo. Quanto ao nivel
de stress, 71,4% apresentava um nivel severo. Estes resultados vao de encontro a um
estudo realizado sobre saude mental em Portugal, que afirma que as perturbagdes
depressivas e de ansiedade mostram uma tendéncia crescente desde o ano de 2011 até
ao ano de 2018 (CNS, 2019). Também ¢ de referir que neste mesmo estudo, na regido
do Alentejo, apurou-se que 13,4% dos utentes dos cuidados de satide primarios
apresentavam depressdo e também 8,8% dos utentes apresentava perturbagdes de
ansiedade. Visto que o presente estudo foi realizado nesta mesma regido de Portugal, o
Alentejo, podem justificar os niimeros apresentados.

No estudo de Rezende et al., (2005) onde foram avaliados os niveis de ansiedade
e depressdo de 133 cuidadores informais, constatou-se que 74,4% dos cuidadores
apresentavam ansiedade e 53,4% apresentavam depressdo. Também no estudo de
Rezende e Remondes-Costa (2018), verificou-se que as perturbagdes de ansiedade
foram as que registaram indices mais elevados. No estudo de Ladeira & Grincenkov
(2020), observou-se que 48% dos cuidadores apresentavam sinais de ansiedade e 28%
sinais de depressao, dados que vao de encontro ao estudo Costa Requena et al. (2012)
onde, 77 % dos cuidadores relataram distress significativo, 76,1% ansiedade e 7,4%
depressao.

Todos estes valores podem ser justificados pelos cuidados prestados
continuamente ao doente, a convivéncia diaria com o doente, com o desgaste fisico e
psicoldgico que os cuidadores apresentam e que os leva a ficarem depressivos, sem
vontade de realizar atividades de lazer, que antigamente poderiam ser prazerosas como

relatado pelas cuidadoras entrevistadas:
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“Ndo sei bem o que é considerado depressdo, sei apenas o que sinto. Tenho
dias que ndo me apetece levantar da cama, que ndo tenho absolutamente vontade de
abrir os olhos e enfrentar um novo dia. Chego ao final do dia e muitas vezes levo horas
chorando, a pensar no que tem sido a minha vida estes ultimos tempos, sinto-me
desanimada e melancolica” (Filha 1).

“Ja owvi falar de depressdo. Tenho chorado muito. Principalmente quando
chega a noite e deito a cabe¢a na almofada, comego a pensar em tudo, no que ira ser a
minha vida quando ele partir, no qudo doente ele esta e no que a minha vida se tornou,
apesar de eu ndo me importar de abdicar de tudo para cuidar dele. Sinto-me muito
sensivel” (Filha 2).

“Acho que a ansiedade tomou conta de mim. Sinto-me quase sempre ansiosa,
ndo consigo dormir desde que tudo isto comegou. Deito-me e comego a pensar em todas
as coisas que tenho para fazer no dia seguinte e isso comega-me a causar mau estar. O
meu coragdo leva o dia acelerado, batendo com muita forga, as vezes ate parece que
me falta o ar. O sentimento de poder falhar, os pensamentos negativos constantes e o
estar sempre a pensar no pior, ndo me deixam concentrar no meu trabalho” (Filha 1).

“Acho que lhe posso chamar ansiedade, ndo sei bem, derivado do facto de estar
sempre a espera que aconte¢a alguma coisa, que ele se sinta mal, que infelizmente seja
o fim. Estou sempre a espera que chegue o dia que ele parte, parece que quanto menos
quero pensar nisso, mais penso. Tenho sentido muita dor no peito ultimamente, porque
que me doi o coragdo, mas sei que isso é impossivel. Durmo muito mal, tenho tomado
medicagdo para dormir, pois ndo conseguia dormir com receio que ele se sentisse mal e
eu ndo ouvisse. Quando deus o quiser levar, que o leve” (Esposa 1).

Segundo Ladeira e Grincenkov (2020) existe uma correlagdo entre ansiedade,

depressdo e qualidade de vida, porém no presente estudo, ndo encontramos correlagdes
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entre as variaveis psicopatologicas analisadas. O que percebemos nas entrevistas foi
que, apesar de os cuidadores sentirem que deixaram de realizar muitas das suas
atividades prazerosas e possuirem muito menos tempo para eles proprios, para o
trabalho e restante familia, cuidam dos seus familiares e fazem-no como se fosse uma
obrigacdo, uma tarefa a ser cumprida e dai ndo sentirem tanto esse impacto negativo na
sua qualidade de vida, como se pode verificar nos excertos das entrevistas: “Cuido dele
porque como juramos no altar, estamos juntos na saude e na doenga, até que a morte
nos separe. Se o fago como um sentido de obriga¢do? talvez sim.” (Esposa 1); “Para
além de uma necessidade perante a situagdo de saude que a minha mae ja apresentava,
era como um dever de filha que eu tinha, uma obrigacdo” (Filha 2).

Relativamente ao quarto objetivo, este pretende compreender e caracterizar a
satisfacdo do cuidador informal relativa a prestagdo de Cuidados.

Comparando com a literatura, no estudo de Ribeiro et al., (2020), considerando
os resultados relativos ao grau de satisfacdo por cada uma das dimensdes que compdem
a escala famcare, podemos concluir que os cuidadores deste estudo encontram-se mais
satisfeitos com a dimensao “Informacao dada”, bem como a dimensao “Cuidados
fisicos”. contrariamente ao do estudo efetuado, em que os cuidadores informais se
encontram mais satisfeitos na dimensao “Cuidados psicossociais € na dimensao
Disponibilidade de cuidados”, sendo que estes resultados podem ser reflexo da
disponibilidade que a equipa de cuidados paliativos domiciliarios apresentava, ndo so na
rapidez de atuagdo em casos mais graves, como a facilidade de resolug¢do de problemas
via telefone, onde acabam por ajudar os cuidadores, pelo facto da equipa a esclarecer a
maioria dos problemas identificados pelos cuidadores; pela adaptacdo da linguagem,

ressalvando o grau de articulacdo que a equipa tem, revelam ser uma equipa coesa, onde
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todos trabalham para um mesmo fim e estdo a par de todo o processo do doente. Como
relatado pelas cuidadoras entrevistadas:

“Os cuidados prestados sdo bons, ndo tenho com que me queixar. Sempre que é
necessario eu ligo e elas atendem, so ndo ajudam se ndo puderem. Se for necessario e
ndo conseguirem ajudar por telefone, no mesmo dia ou no dia seguinte vém cd a casa.
Elas sdo muito prestaveis, mas ndo vem sempre as mesmas pessoas cd a casa. A médica
SO cd veio uma vez. As enfermeiras sdo muito prestaveis com a minha mde e a psicologa
também faz um otimo trabalho” (Filha 1).

“Os cuidados sdo bons. Tiravam sempre as duvidas que iam surgindo,
articularam com o servigo social do centro de saude no sentido de conseguir arranjar
uma cama articulada elétrica para maior conforto da minha mde, o que foi muito
importante para o seu bem-estar pois encontrava-se o dia toda acamada. Faziam a
atualiza¢do da medicagdo de acordo com as necessidades dos doentes e faziam
acompanhamento psicologico no domicilio” (Filha 2)

Num estudo com 125 cuidadores informais foram avaliados os resultados
relativos ao grau de satisfacdo por cada um dos itens que compdem as dimensdes a
escala Famcare.

No estudo realizado, observou-se que existe um nivel mais elevado de
insatisfacao em todos os itens de todas as dimensdes, no entanto, existe muito menor
indecisdo na resposta aos itens do que no estudo Capelas e Coelho, (2018).

Os cuidadores informais consideraram-se na sua maioria satisfeitos quanto a
informagdo dada; disponibilidade de cuidados; cuidados fisicos e cuidados psicossociais
tanto no estudo realizado, como na literatura consultada. No estudo de Capelas e
Coelho, (2018), constatamos que a dimensdo disponibilidade de cuidados foi o que

apresentou menor nimero de cuidadores satisfeitos e, consequentemente, mais indecisos
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e mais insatisfeitos. Estes resultados indicam que os cuidadores se apresentam mais
insatisfeitos sobretudo com os itens: “Disponibilidade de cama no hospital e com a
“disponibilidade dos médicos para com a familia”, dados que poderao estar relacionados
com a quantidade de recursos humanos disponiveis, bem como a disponibilidade
existente em hospitais para disponibilizar camas aos doentes. Contrariamente no estudo
efetuado que apresentou maior insatisfacdo na dimensdo “Cuidados fisicos”,
nomeadamente no item: “Tempo necessario para realizar o diagnostico, justificado pela
demora que por vezes as consultas levam para ser agendadas, pelo periodo de tempo e
de espera entre a consulta inicial e o tratamento, derivado da realizag¢do de varios
exames para ter um diagnostico fidedigno e a procura de diferentes opinides sobre uma
mesma doenca, originando por vezes diagnosticos diversificados.

Verifica-se assim que tanto no estudo de Ribeiro et al, (2020) como no estudo de
Capelas e Coelho, 2018, verifica-se uma satisfacdo mais elevada nas dimensdes
“Informacao dada “e “Cuidados Fisicos” em comparacdo com o estudo realizado, que
apresenta uma maior satisfacdo nas dimensdes “Disponibilidade de cuidados” e
“Cuidados psicossociais”.

Relativamente as correlagdes encontradas nao foi possivel encontrar literatura
que corrobore com os resultados obtidos devido a especificacio das varidveis
sociodemogréaficas criadas especificamente para este estudo. Contudo, foi possivel
através das entrevistas realizadas aos cuidadores informais, obter a confirmacgao
pretendida da veracidade das correlagdes.

Segundo o estudo realizado, quanto maior o nimero de elementos do agregado
familiar, menos satisfeitos os cuidadores se encontram com a informacao dada,
referindo uma filha cuidadora que : “ 4 equipa quando vai ld a casa e eu ndo me

encontro presente, fico sempre preocupada pois as informagoes que sdo facultadas, as
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mudancgas na medicagdo ou outras necessidades que a minha mde tenha nunca me sao
transmitidas a 100%, pois o meu pai e o meu irmdo ndo estdao habituados e depois ha
sempre alguma informacgdo que falha, o que ndo me deixa satisfeita.” (Filha 1)

Os cuidadores que vém como pior o estado de satide do doente, referem que nao
tém apoio pratico para os cuidados. Em entrevista a uma filha cuidadora mencionou
que: “Mesmo tendo a ajuda de um cuidador formal e da minha filha, com toda a gestdo
que tenho para fazer e observo que o estado de saude da minha mde piora de dia para
dia, sinto que cada vez tenho menos apoio e parece que qualquer tipo de apoio é
pouco” (Filha 2).

Os cuidadores que prestam cuidados ao doente hd mais tempo estdo mais
insatisfeitos com os cuidados fisicos: “Com o passar do tempo sinto que o meu marido
estd cada vez mais queixoso e que existe uma desvalorizagdo por parte das equipas
médicas, que desde sempre o acompanham, levando a que alguns dos sintomas
persistam” (Esposa 1).

Os cuidadores que vivem em localidades mais pequenas sentem-se mais
insatisfeitos com os cuidados psicossociais. A esposa de um doente refere que:
“Gostaria que a equipa fosse maior para poderem fazer visitas mais regularmente. Pois
€ apenas uma equipa aqui na zona que faz acompanhamento domiciliar e existem
muitas pessoas doentes, infelizmente, sinto que se vivesse num local mais perto da
cidade teria um melhor acompanhamento” (Esposa 2).

Os cuidadores que dedicam mais tempo aos cuidados prestados sentem-se mais
insatisfeitos com as informagdes dadas. A esposa 2 menciona, “No entanto, ao passar
todo o dia em casa com o meu marido, dedico muito tempo a cuidar dele,

nomeadamente administrag¢do da medicagdo e alguns tratamentos que lhe tenho que
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fazer, pois, esta sempre sentado ou acamado. Por vezes sinto que necessitava de saber
um pouco mais sobre esses de modo a conseguir assegurar melhores os cuidados”

Em relacgdo a influéncia das varidveis sociodemograficas dos familiares no grau
de satisfacdo dos mesmos, assumir o papel de cuidador principal do doente, demonstrou
uma influéncia positiva no grau de satisfacdo com os cuidados prestados em todas as

dimensdes. (Ribeiro et al., 2020)
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CONCLUSAO

A presente investiga¢do pretendeu abordar e explorar o tema da satide mental, da
sobrecarga do cuidador e da satisfagdo com os cuidados prestados pelas equipas de
cuidados paliativos domicilidrios. A amostra foi constituida maioritariamente por
cuidadores informais do sexo feminino, reformadas, com uma média de idades de 60,95
anos. A maioria prestava cuidados ao doente ha mais de dois anos; residiam no mesmo
domicilio que o doente a quem prestam cuidados e despendia entre 8 a 16 horas diarias
aos cuidados ao doente, o pode influenciar tanto a sobrecarga, como a satide mental do
cuidador informal.

Através da pesquisa bibliografica, verificou-se que existem diversos fatores que
podem influenciar a saude mental e a sobrecarga do cuidador informal. A sobrecarga ¢
uma situagdo vivenciada por cuidadores informais que desempenham a funcao de
cuidador para com uma pessoa que lhes ¢ proxima. Estes cuidadores sdo expostos a
multiplos fatores que levam a um desgaste fisico, mental e emocional, e que podem
influenciar em toda a sua vida. No presente estudo, os niveis de sobrecarga encontrados
foram bastante elevados, demonstrando a realidade existente.

Neste estudo, apesar da satisfacdo para com a prestagcdo de cuidados por parte da
equipa de cuidados paliativos, os cuidadores acabam por restringir a sua vida ao doente.
O cuidar do outro, ndo desfrutando de atividades de lazer, para além de reduzir o tempo
dedicado a carreira profissional e também ao convivio, causa infelicidade e desanimo.
O distanciamento social que existe, dos amigos, familiares e até mesmo do agregado
familiar ¢ significativa, pois a constante tentativa de gestdo de tempo, a falta de recursos
e a falta de participacdo da familia nos cuidados ao paciente, ¢ um fator que contribui

para o aumento da sobrecarga do cuidador.
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Como consequéncia do acima descrito, também o adoecimento dos cuidadores
se configurou como outra evidéncia decorrente dos encargos atribuidos a sua fungdo. Os
cuidadores tendem a ter mais problemas de satide de acordo com a literatura e no
presente estudo foi constatado prejuizos, nomeadamente de saide mental. Neste estudo,
foi evidente a falta de conhecimento que as pessoas tém sobre saude mental e a
quantidade de sintomas alertantes que apresentam e que simplesmente desvalorizam,
por ndo possuirem o conhecimento do que ¢ uma depressdo, os sintomas fisicos e
psicolégicos da ansiedade e o stresse. Contudo, concluiu-se que, na sua maioria, 0s
cuidadores informais apresentavam sintomas de ansiedade, pensamentos negativos
constantes, problemas de sono, palpitagdes no coracdo, entre outros sintomas
mencionados. Apresentavam também altos niveis de depressao, revelando bastante de
falta de vontade para fazer atividades de lazer, falta de entusiasmo, desanimo e
melancolia, sentindo-se stressados, bastante nevosos, agitados e impacientes.

No que toca a satisfacdo com a prestagcdo de cuidados, os cuidadores informais
mostraram-se globalmente satisfeitos com os cuidados prestados, tanto com a equipa de
cuidados paliativos, como com os restantes profissionais de satide que fizeram parte do
percurso da doenga. Consideraram que, durante todo o processo de acompanhamento ao
doente, a equipa foi muito disponivel, quer pessoalmente como via telefone, de forma a
esclarecer duvidas, avaliar medicagdo e aconselhar ajudas técnicas.

E importante referir que, alguns dos resultados deste estudo podem estar
enviesados, devido ao facto de a amostra ser especifica de uma zona do pais (Alentejo)
onde ainda existem crencas e valores muito definidos sobre o cuidar, sobre o papel da
mulher como cuidadora na familia e sobre as obrigacdes da familia para com os

doentes. Assim, foi visivel neste estudo que os cuidadores informais realizam estas
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tarefas, como um sentido de obrigagdo e dever para com aqueles que ja os ajudaram

quando eles eram mais novos ou quando também precisaram.

Limitacoes e contributos

Um aspeto a ser apontado, ¢ quanto ao grupo amostral compreender uma elevada
amplitude intervalar relativamente a idade dos participantes, compreendidas entre os 36
e os 82 anos, que pode ter influenciado os resultados. Outro aspeto ainda, diz respeito a
assimetria da amostra em rela¢do ao género, com a amostra predominantemente
feminina, assim como, a homogeneidade da amostra em relagdo a situagdo profissional,
cuja predominancia encontrava-se reformada, podendo ter comprometido alguns
resultados.

A maior limitacdo € referente aos dados terem sido recolhidos apenas no
Alentejo, regido muito especifica de Portugal, onde existem muitas aldeias e vilas.

Ressalva-se também a dificuldade de entrar em contacto com este tipo de
populagdo, cuidadores informais de doentes que estejam a ser acompanhados por uma
equipa de cuidados paliativos domicilidrios, e a dificuldade na aplicagdo dos
questionarios devido a fata de disponibilidade por parte dos mesmos. Por fim, a caréncia
de artigos nacionais de psicologia, direcionados para a realidade dos cuidadores
informais portugueses, indicando uma maior necessidade de publicagdes cientificas com
essa temadtica, sobretudo, voltada para a importancia dos cuidados paliativos
domicilidrios e o seu impacto na sobrecarga e na saide mental dos cuidadores
informais.

Em compensagao, espera-se que o presente estudo possa contribuir para
demonstrar a importancia da prestagao destes cuidados, nomeadamente prestados ao

domicilio. O presente estudo forneceu dados obtidos sobre os cuidadores informais
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portugueses, além da ampla pesquisa bibliografica, que podem servir para futuros
estudos e intervencdes mais precisas, sendo ainda um contributo para a produgao
cientifica voltada a essa populagdo em Portugal.

O presente estudo pretendeu destacar a importancia do apoio social, como a da
lei do cuidador informal, que engloba temas como a capacitagdo e formacao, , servigos
e medidas de apoio social e de saude, linhas de ajuda e outros apoios e a legislagao
permitindo esta lei um alcance da melhoria na qualidade de vida dos cuidadores em
Portugal.

Procurou-se ainda, ressaltar a importancia da saude mental, nomeadamente da
depressdo, da ansiedade e do stress no quotidiano do cuidador informal, e
principalmente dos que estdo a cuidar dos doentes no domicilio. Pretendeu-se chamar a
atencdo para os efeitos comprometedores na prestacao de cuidados, como na saude
mental do cuidador informal. Dessa forma, o presente estudo pretendeu contribuir ainda,
para novas e futuras interven¢des mais eficazes no combate e prevencao da depressao e
na promog¢ao de um maior engajamento social, possibilitando assim, uma melhor

qualidade de vida do cuidador informal em Portugal.

Implicacdes clinicas

O presente estudo possibilitou a reflexdo sobre as implicagdes na pratica clinica,
de forma a melhorar a prestacdo de cuidados paliativos ao domicilio, influenciando a
saude mental e a sobrecarga do cuidador informal.

Torna-se primeiramente relevante promover a saude mental através da realizagdo
de acdes de promogdo da mesma, de modo a informar e capacitar as pessoas sobre as
formas de controle da sua saude e seus determinantes, sobretudo comportamentais,

psicossociais e ambientais por forma a promover o seu bem-estar geral. Para além da
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promogado da saide mental, ¢ também importante a prevencao das doengas mentais.
Estas a¢des definem-se como intervencdes orientadas para evitar o surgimento de
doengas especificas, reduzindo a sua incidéncia e prevaléncia visando diminuir a
probabilidade da ocorréncia de uma doenca mental. Quer a promog¢ao como a prevengao
tém como objetivo, a reducdo dos riscos de aparecimento de doengas mentais assim
como tratar ou reparar a incapacidade do doente, e atenuar os seus efeitos ou futuras
consequéncias.

Através destas agoes de promocgdo e prevengdo, os cuidadores, bem como a
populacdo em geral, podem obter um melhor conhecimento sobre o que ¢ a satide
mental e as doengas mentais, nomeadamente a depressdo e a ansiedade. Estas ac¢des sdo
fundamentais visto que, a maior parte dos cuidadores, estdo sujeitos a um estado clinico
mais fragil, por ndo possuirem conhecimentos sobre a identificagdo dos sintomas que
podem estar a prejudicar a sua saude. Devemos reforcar as importantes contribui¢cdes da
psicologia neste contexto e a atuag@o do psicologo no que diz respeito a saude do
cuidador.

Os cuidadores sofrem de uma elevada sobrecarga, que pode gerar no cuidador
consequéncias graves na sua saude fisica e mental, assim como no seu estado
emocional. A equipa multidisciplinar prioriza o cuidado dos pacientes, ndo tendo tempo
e nem foco para identificar as necessidades do cuidador informal. Este sofre uma
alteracdo na sua rotina, precisando muitas vezes de “se anular” para cuidar do doente.
Se este processo ndo for identificado, acompanhado e cuidado, ha grandes
possibilidades de o cuidador informal também adoecer.

Todo cuidador necessita de apoio psicologico, espacos de escuta, acolhimento e
didlogo. Para além disso, necessitam de incentivo para realizarem atividades que gostem

verdadeiramente e que os ajudem a cuidar de si e a sentirem-se emocionalmente bem,
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para que possam dedicar o seu tempo com mais qualidade ao doente, uma vez que o

bem-estar dos cuidadores tem influéncia na evolu¢ao do quadro clinico dos pacientes.

Sugestdes para futuras investigacoes

Sugere-se que novos estudos sejam realizados de forma a aprofundar a tematica,
ressaltando a importancia de ensaios longitudinais sobre a depressdo, ansiedade e stress
em cuidadores informais, bem como a importancia da prestacdo de cuidados paliativos
nessas patologias e na sobrecarga do cuidador informal. Podendo assim, esclarecer
ainda mais os fatores preditivos da sobrecarga do cuidador e possibilitar um maior
entendimento sobre a tematica, fornecendo metas potenciais para futuras intervengdes.
Indica-se que novas investigagdes possam realizar estudos sobre os niveis de sobrecarga
do cuidador informal e a satide mental dos cuidadores informais antes da existéncia e da
obtencao do estatuto de cuidador informal e ajudas que do mesmo advém, comprovando
que existe uma reducdo e possibilitando evidenciar diferencas entre os grupos, sendo o
mais indicado para aferir maiores detalhes.

Recomenda-se ainda, que haja a possibilidade de um maior equilibrio comparativo com
amostras mais heterogéneas (género, idade, situacdo profissional, escolaridade) em
estudos no futuro.

Com o novo estatuto do cuidador Informal, espera-se que existam estudos onde possa
existir uma comparagao entre a sobrecarga existente e a saide mental dos cuidadores
informais antes da existéncia e da obten¢do do estatuto de cuidador informal e ajudas
que do mesmo advém.

Por fim, aconselha-se, a possivel utilizagdo de outros instrumentos de recolha de dados,
sobretudo mais direcionados para a avaliacao da satisfacdo dos cuidadores informais

com a prestacao de cuidados em futuros estudos.
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ANEXOS

Anexo 1 - Carateristicas sociodemograficas do cuidador

1.Idade

2.Localidade

3. Género

Feminino

Masculino

4. Escolaridade:

Sem estudos

1° Ciclo

2° Ciclo

5. Situagao Profissional Atual:

Ativo a tempo inteiro

Ativo tempo parcial

5.1 Profissdo atual

3° Ciclo

Ensino Secundario

Licenciatura

Desempregado

Estudante

6. Estado Civil:

Solteiro(a)

Casado(a)

Uniao de Facto

Divorciado(a)

7. Presta cuidados a algum doente oncologico?

Sim

Nao

Mestrado

Doutoramento

Curso Técino-

-Profissional

Reformado

N3do trabalho

vitvo(a)
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8. Ha quanto tempo presta cuidados ao Doente?

< 3 meses

3 a 6 meses

8.1. Ao longo da ultima semana quanto tempo dedicou, por dia, em média, ao doente?

Até 2 horas

2 a 4 horas

6 a 12 meses

1 a2 anos

4 a 8 horas

& a 16 horas

> 2 anos

NR/NS

mais de 16 horas

NR/NS

9. Vive no mesmo domicilio que a pessoa a quem presta cuidados?

Sim

Nao

9.1. H4 quanto tempo vive no mesmo domicilio que a pessoa a quem presta cuidados?

9.2. O cuidador ou o doente tiveram que mudar de domicilio?

10. Qual o parentesco ou a relacdo que mantem com o doente:

Pai/ mae Conjugue Irmao irma
Filho/Filha Genro/Nora Vizinho/vinha
Outro:

11. Neste momento como vé o estado de satde do doente?

Muito mau Razoavel Muito bom

Mau Bom NR/NS

12. Neste momento, tem tido apoio/ suporte de outras pessoas?

Sim
Nao
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12.1 Se sim, de quem?

13. Sente que tem todo o apoio pratico (ajuda nas tarefas diarias) que necessita?

Nao, sinto que necessitava de muito mais apoio

Nao, mas o apoio que tenho ja ¢ uma grande ajuda

Sim, ndo necessito de mais apoio

14. Sente que tem todo o apoio emocional (alguém para conversar, desabafar) que

necessita neste momento?

Nao, ndo tenho ninguém com quem conversar sobre os problemas

Nao, tenho menos apoio do que aquele que gostaria

Tenho com quem conversar, mas prefiro ndo preocupar as pessoas

Sim, sinto que tenho bastante apoio emocional
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Anexo 2 - Carateristicas sociodemograficas do doente

1. Idade

2. Localidade

3. Género
Feminino

Masculino

4. Escolaridade:
Sem estudos
1° Ciclo
2° Ciclo

5. Estado Civil:

Solteiro(a)
Casado(a)

3° Ciclo
Ensino Secundario

Licenciatura

Uniao de Facto

Divorciado(a)

6. Numero de elementos do Agregado Familiar:

Mestrado

Doutoramento

Curso Técino-

-Profissional

Viavo(a)

7. Ha quanto tempo ¢ acompanhado pela equipa de cuidados paliativos:

8. Diagnostico Clinico:

8.1. Data do Diagnostico:
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Anexo 3 - Zarit Burden interview (ZBI-4)

INSTRUCOES: De seguida, encontra-se uma lista de afirmagdes que reflete 0 modo
como as pessoas por vezes se sentem quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada
afirmagdo, indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente de determinada forma (nunca,
raramente, algumas vezes, bastantes vezes, ou quase sempre). Nao existem respostas
certas ou erradas.

0-Nunca 1-Raramente 2-Algumas vezes 3-Bastantes Vezes 4 - Quase Sempre

0 1 2 3 4

1. Sinto que devido ao tempo que passo com ele(a), ndo tenho
tempo para mim proprio.

2. Sinto-me stressado entre o cuidar dele (a) e tentar cumprir
outras responsabilidades.

3. Sinto-me tenso (a) quando estou com ele(a).

4. Sinto-me inseguro sobre o que fazer com ele(a).
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Anexo 4 - EADS

EAD S-21 - Nome Data / /

Por favor leia cada uma das afirmagdes abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para indicar
quanto cada afirmagao se aplicou a si durante a semana passada. Nao ha respostas certas
ou erradas. Nao leve muito tempo a indicar a sua resposta em cada afirmacao.

A classificagdo é a seguinte:
0- ndo se aplicou nada a mim
1-aplicou-se a mim algumas vezes
2- aplicou-se a mim de muitas vezes
3- aplicou-se a mim a maior arte das vezes

1 | Tive dificuldades em me acalmar 0 1 2 3
2 | Senti a minha boca seca 0 1 2 3
3 | Nao consegui sentir nenhum sentimento positivo 0 1 2 3
4 | Senti dificuldades em respirar 0 1 2 3
5 | Tive dificuldade em tomar iniciativa para fazer coisas 0 1 2 3
6 | Tive tendéncia a reagir em demasia em determinadas 0 1 2 3
situagoes
7 | Senti tremores (por ex., nas maos) 0 1 2 3
8 | Senti que estava a utilizar muita energia nervosa 0 1 2 3
9 | Preocupei-me com situagdes em que podia entrar em 0 1 2 3

panico e fazer figura ridicula

10 | Senti que ndo tinha nada a esperar do futuro 0 1 2 3
11 | Dei por mim a ficar agitado 0 1 2 3
12 | Senti dificuldade em me relaxar 0 1 2 3
13 | Senti-me desanimado e melancdlico 0 1 2 3
14 | Estive intolerante em relagao a qualquer coisa que me 0 1 2 3
impedisse de terminar aquilo que estava a fazer
15 | Senti-me quase a entrar em panico 0 1 2 3
16 | Nao fui capaz de ter entusiasmo por nada 0 1 2 3
17 | Senti que ndo tinha muito valor como pessoa 0 1 2 3
18 | Senti que por vezes estava sensivel 0 1 2 3
19 | Senti alteragdes no meu coragdo sem fazer exercicio 0 1 2 3
fisico
20 | Senti-me assustado sem ter tido uma boa razdo para isso 0 2 3
21 | Senti que a vida ndo tinha sentido 0 1 2 3
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Anexo 5 - Escala Famcare

FAMCARE (Qual o seu grau de satisfacao em relagdo a ....?)

INFORMACAO DADA

Muito
Satisfeito

Satisfeito

Indeciso

Insatisfeito

Muito
Insatisfeito

Informag@o facultada sobre o progndstico do doente

O

QO

O

QO

O

Respostas dos profissionais de satde

O

QO

O

@)

@)

Informacgao facultada sobre os efeitos secundarios

O

QO

O

@)

@)

Informac@o facultada sobre a gestdo da dor do doente

O

O

O

O

O

DISPONIBILIDADE DOS CUIDADOS Muito | o sisfeito | Indeciso | Insatisfeito | . LU0
Satisfeito Insatisfeito
*Disponibilidade de acompanhamento ao domicilio O O O O
Disponibilidade dos médicos para com a familia O O O O
Disponibilidade das enfermeiras para com a familia O O O O
Disponibilidade do médico para com o doente O O O O
CUIDADOS FiSICOS Muito | o, fisfeito | Indeciso | Insatisfeito | , NLUI0.
Satisfeito Insatisfeito
O alivio da dor do doente O O O O
Referenciagdo para médicos de especialidade O O O O
Rapidez com que os sintomas sdo tratados O O O O
A forma como os exames e tratamentos sao realizados O O O O
Tempo necessdrio para realizar o diagnostico O O O O
Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do doente O O O O
Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos realizados O O O O
CUIDADOS PSICOSOCIAIS Muito | o, fisfeito | Indeciso | Insatisfeito | . NLUi0
Satisfeito Insatisfeito

Reunides com os familiares para esclarecer a doenga do doente

O

Ateng¢do do médico relativamente a descri¢ao que o doente faz dos seus sintomas

@)

Articulagdo dos cuidados

@)

Forma como a familia é incluida nas decisdes sobre tratamento e cuidados médicos

OO0

QOO

O
Q
Q
O

O
Q
Q
O

O

*Q item 5 foi modificado, pois a escala ¢ destinada a avaliar a satisfacdo dos cuidadores informais, relativa a equipa de CP que presta apoio ao domicilio
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Anexo 6 — Consentimento de ética

SNS ULSBA

DE SAUDE Unidade Local de Sside

do Baixo Alen

REPUBLICA y .
PORTUGUI#A o

SAUDE

EXTRATO DA ACTA DA REUNIAO N.° 01/2022 DA COMISSAO DE|ETICA
HOMOLOGADA PELO CONSELHO DE ADMINISTRAGCAO EM 12.01.2022 (Ata n° 02, Ponto 5.1)

Aos sete dias do més de janeiro de dois mil e vinte e dois, pelas catorze horas e
trinta minutos, na Sala Joao Paradela do Servigo Local de Saude Mental da ULSBA,
EPE, reuniu a Comisséo de Etica da ULSBA, estando presentes: Aida Maria Matos
Pardal, Enfermeira, Ana Cristina Pardal Charraz, Psicéloga, Ana Matos Pires,
Assistente Gralada-Sénior de Psiquiatria, Diretora do Servico de Psiquiatria, e
Presidente desta Comissao, Carla Alexandra Bicas Pereira Lourengo, Técnica
Superior de Servico Social, José Maria Afonso Coelho, Capeléo e Coordenador do
Servigo de Assisténcia Espiritual e Religiosa, e Silvia Edgar Aurélio Lampreia
Guerreiro, Farmacéutica. Nao puderam estar presentes e justificaram a sua
auséncia Rui Manuel Pereira Ruivo, Engenheiro do Servico de Garantia da
Qualidade, Seguranga e Ambiente, e Sara Isabel Veiga Marting, Assistente de
Medicina Geral e Familiar.

Foram tratados os seguintes assuntos:
«««PONTO TRES - EDOC/2022/1071 — Projeto «Importancia da Prestagdo de

cuidados Paliativos ao Domicilio na salude mental e sobrecarga do cuidador

informal», a realFar por Margarida Eugénio de Oliveira.
A Comissao de Etlca apés analise atenta do projeto, ndo tem nada a opor e emite
parecer favoravel.

Beja, 18 de janeiro 2022
A Presidente da Comissao de Etica

ke TR

/Ana Matos Pires

UNIDADE LOCAL DE SAUDE DO BAiXO ALENTEJO EPE
ES

SEDE: HOS|

WWW. ulsba pt
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Anexo 7 - Declaracio de consentimento informado

No ambito da dissertacdo de mestrado de Psicologia Clinica na Universidade Lusiada de
Lisboa da aluna Margarida Eugénio de Oliveira, com a orienta¢do da Professora Doutora
Mayra Armani Delalibera, encontra-se a decorrer uma investigacdo cientifica sobre
“Importancia da Prestacdo de cuidados paliativos ao Domicilio na satide mental e

sobrecarga do cuidador Informal”.

Esta investigagdo tem como objetivo geral compreender e caracterizar a importancia da
prestacao de cuidados paliativos ao domicilio na saide mental e sobrecarga do cuidador
informal. Pretende avaliar a sobrecarga do Cuidador Informal; avaliar a saude mental do
cuidador informal e avaliar a satisfagdo do cuidador informal relativamente a prestagdo

dos cuidados paliativos.

Para a realizag@o deste estudo solicitamos a vossa colaboragdo no preenchimento de trés
questionarios, que serdo preenchidos presencialmente com a investigadora. Os dados
recolhidos posteriormente serdo inseridos numa base de dados eletronica e serdo tratados
de forma confidencial e anénima, tendo acesso apenas a investigadora e a orientadora. Os
dados apenas serdo usados no ambito do estudo, pelo que ndo serd identificado em

momento algum.

A sua participagdo ¢ voluntaria, ou seja, pode retirar o seu consentimento e desistir de
participar do estudo a qualquer momento, sem que essa decisdo tenha qualquer
consequéncia para si ou para o seu familiar. Foi-me dada a oportunidade de colocar as
questdes que julguei necessdrias e pertinentes e compreendi a explicagdo fornecida sobre

o estudo.

Eu,

declaro que li e compreendi as informagdes acima mencionadas relativas a investigacao
que se pretende realizar e para a qual ¢ solicitada a minha colaboragao. Nestas condigdes,
aceito de livre e espontanea vontade, participar nesta investiga¢cao nos moldes em que me

foi apresentada pelo investigador.

Data: , de de 202

(O Cuidador Informal) (A Investigadora)
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Anexo 8 - Consentimento informado da entrevista cuidadores informais

Caro participante, a presente entrevista tem como objetivo tem como objetivo geral
compreender e caracterizar a importancia da prestacdo de cuidados paliativos ao
domicilio na satde mental e sobrecarga do cuidador informal. Neste sentido, venho por
este meio, solicitar a sua colaboracdo e consentimento para a participa¢do no estudo. A
sua colaboracdo ¢ fundamental para aprofundarmos a compreensdo da importancia da
prestacao de cuidados paliativos ao domicilio na saude mental e sobrecarga do cuidador
informal. A participagdo ¢ voluntdria, as respostas sdo confidenciais e anénimas, e pode
desistir em qualquer momento, se assim o desejar. A entrevista serd gravada para analise
do conteudo, sendo posteriormente eliminadas ap6s a sua transcri¢do. E as respostas serdo

utilizadas apenas para fins de investigagao.

CONSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E ESCLARECIDO Declaro que recebi, li a
informacdo necessaria sobre a investigacao e concordo com a minha participagdo no presente
estudo. Entendi também que a minha participagao ¢ livre, voluntaria e andnima, podendo eu
retirar o meu consentimento em qualquer momento sem prejuizo.

Entrevistador: Margarida Oliveira (margarida.rolimoliveira@gmail.com / 964996445)

Data:

Local:

Assinatura do participante Assinatura do entrevistador
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Anexo 9 - Guiao da entrevista

1) Como ¢ para si cuidar do seu familiar?

2) Sente-se sobrecarregado por estar a cuidar do seu familiar?

3) Tem ajuda de outras pessoas nos cuidados com o seu familiar ou com os afazeres

domésticos?

4) Sente-se deprimida?

5) Sente-se ansiosa?

6) Sente-se em stress?

7) Como avalia os cuidados prestados pela equipa de cuidados paliativos domiciliarios?

7.1) O que acha que a equipa poderia ter feito mais?
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Anexo 10 - Guido da entrevista (filha 1)

Como € para si cuidar do seu familiar? “Para mim cuidar da minha mae ¢ retribuir
tudo o que ela fez por mim enquanto crianga. Quando eu necessitei ela cuidou de mim,
fez o melhor que sabia e pode, e hoje infelizmente, encontra-se doente e eu tento
retribuir e fazer o que estd ao meu alcance para a poder ajudar e tentar dar-lhe o melhor
conforto e estabilidade nesta fase dificil. Tenho a ajuda do meu pai, mas eu sou a pessoa
que mais cuidados presto, o que se torna exaustivo devido aos cuidados que ela
necessita e ao tempo que dedico diariamente a esses cuidados, mas ¢ a vida.”

2) Sente-se sobrecarregado por estar a cuidar do seu familiar?

Sinto-me sobrecarregada pois tenho que conciliar varias coisas num sé dia. O meu dia
deveria ter 48 horas porque 24h ndo me chegam para fazer tudo o que necessito. Tenho
3 filhos pequenos em casa, com idades entre os 4 € os 12 anos e torna-se dificil a gestao
da casa, com o meu trabalho e ainda cuidar da minha mae. Tenho que todos os dias
fazer uma boa gestao do meu tempo para tentar ndo falhar com nada, nem ninguém, o
que se tem tornado praticamente impossivel porque falha sempre alguma coisa. Antes
sentia-me culpabilizada porque sentia que nao estava a dar a atencdo que os meus filhos
necessitavam, ou nao estava a dar os cuidados adequados a minha mae, o meu
casamento estava a ficar para segundo plano e tudo isso remoia na minha cabeca
diariamente.

3) Tem ajuda de outras pessoas nos cuidados com o seu familiar ou com os afazeres
domésticos?

Tenho a ajuda do meu pai e do meu irmao. O meu pai devido a idade ja ndo consegue
ajudar muito, ajuda mais na preparagdo das refei¢des durante a noite quando eu ndo
estou 14. O meu irmdo tem um trabalho que lhe ocupa a maior parte do seu dia e ndo

permite que preste os cuidados que ele gostava. por vezes quando eu ndo posso, eles
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tentam reversar-se os dois, mas sinto que as coisas s6 sdo bem feitas, quando sdo feitas
por mim. A equipa quando vai 14 a casa e eu ndo me encontro presente, fico sempre
preocupada pois as informagdes que sdo facultadas, as mudangas na medicacdo ou
outras necessidades que a minha mae tenha nunca me sao transmitidas a 100%, pois o
meu pai € 0 meu irmao ndo estdo habituados e depois ha sempre alguma informacao que
falha, o que ndo me deixa satisfeita. Relativamente aos afazeres domésticos ndo tenho
ajuda de nenhuma empregada, sou apenas eu e 0 meu marido. O meu marido tem me
ajudado bastante nesta fase porque também percebe que eu ndo queria encontrar-me
nesta situacdo, mas também sinto que ando menos importada com a manutengdo e
limpeza da casa, com o passar a ferro, vou sempre deixando tudo para a ultima pois
chego a casa exausta.

4) Sente-se deprimida?

Nao sei bem o que € considerado depressao, sei apenas o que sinto. Tenho dias que ndo
me apetece levantar da cama, que nao tenho absolutamente vontade de abrir os olhos e
enfrentar um novo dia. Chego ao final do dia muitas vezes e levo horas chorando a
pensar no que tem sido a minha vida estes tltimos tempos, sinto-me desanimada e
melancolica. O facto de ndo ser uma mae presente tem mexido muito comigo porque
sinto que os meus filhos precisam de mim e eu ndo estou l4. Perdi a vontade de fazer
qualquer coisa que seja, as minhas amigas por vezes convidam-me para jantar ou beber
um café e eu simplesmente invento que tenho outras coisas combinadas porque nao
tenho vontade de sair de casa. SO quero estar deitada, no escuro a descansar, nem
paciéncia para a televisdo tenho, ndo consigo ser uma pessoa positiva. Bem-disposta, e
feliz, s6 consigo ver um futuro negro que se aproxima.

5) Sente-se ansiosa? Acho que a ansiedade tomou conta de mim. Sinto-me quase

sempre ansiosa, ndo consigo dormir desde que tudo isto comegou. Deito-me e comego a
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pensar em todas as coisas que tenho para fazer no dia seguinte e isso comega-me a
causar mau estar. O meu coragao leva o dia acelerado, batendo com muita forga, as
vezes ate parece que me falta o ar. O sentimento de poder falhar, os pensamentos
negativos constantes € o estar sempre a pensar no pior, ndo me deixam concentrar no
meu trabalho.”

6) Sente-se em stress? Sim. Como disse anteriormente tenho muita coisa com que me
preocupar. O Stress ¢ constante na minha vida, sinto-me nervosa e agitada
constantemente. Pare¢o uma turbina por vezes. Mesmo estando a cumprir tudo o que
tenho para fazer, sou uma trapalhona, ando sempre a fugir, a pressa, ndo tenho tempo
para nada. Se sinto que ndo vou conseguir fazer alguma coisa, comego a ficar irritada e
bastante intolerante. Sinto que por vezes descarrego em certas pessoas por coisas
minimas, como ¢ o caso do meu marido, mas ndo me consigo controlar”.

7) Como avalia os cuidados prestados pela equipa de cuidados paliativos
domiciliarios?

Os cuidados prestados sdo bons, ndo tenho com que me queixar. Sempre que €
necessario eu ligo e elas atendem, s6 nao ajudam se ndo puderem. Se for necessario e
ndo conseguirem ajudar por telefone, no mesmo dia ou no dia seguinte vém c4 a casa.
Elas sdo muito prestaveis, mas ndo vem sempre as mesmas pessoas ca a casa. A médica
sO ca veio uma vez. As enfermeiras sdo muito prestaveis com a minha mae e a psicéloga
também faz um o6timo trabalho.

7.1) O que acha que a equipa poderia ter feito mais?

Nao tenho assim nada que dizer. Sinto que poderiam vir mais regularmente avaliar os
doentes. Sei que existem muitas pessoas e que todos necessitam de ajuda, mas acho que

as visitas domiciliares deviam ser mais regulares.
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Anexo 11 - Guido da entrevista (filha 2)

1)Como € para si cuidar do seu familiar? Para alem de uma necessidade perante a
situacdo de saude, era quase como um dever de filha.
2)Sente-se sobrecarregado por estar a cuidar do seu familiar? Sim, pois, tenho uma
atividade profissional que me ocupada muito tempo e tenho que conciliar os meus
intervalos do trabalho para poder ir prestar os cuidados a minha mae. Por exemplo, a
minha hora de almogo ¢ para ir dar ao o almogo a minha mae e eu apenas almogo no
temo que me sobra. Tenho filhos e apesar de ja terem alguma idade e serem
independentes ainda vivem no mesmo domicilio que eu, o que também requer que eu
tenha que disponibilizar algum tempo para eles. Deixei de ir de férias pois ndo tinha
com quem deixar a minha mae, deixei de ter fins de semana em familia também
derivado de ter que prestar cuidados diariamente apesar de ter ajuda de um cuidador
formal.
3) Tem ajuda de outras pessoas nos cuidados com o seu familiar ou com os afazeres
domésticos? Tenho ajuda de um cuidador formal que realiza levanta a minha mae e lhe
faz a higiene diaria, no tempo que sobra costuma limpar algumas divisdes da casa, o
resto do dia cabe-me a mim realizar os cuidados & minha mae. Nos afazeres domésticos
tenho a ajuda da minha filha que me ajuda nas tarefas da casa, nos jantares
principalmente porque ja chego muito tarde a casa. Mesmo tendo a ajuda de um
cuidador formal e da minha filha, com toda a gestdo que tenho para fazer e observo que
o estado de satide da minha mae piora de dia para dia, sinto que cada vez tenho menos
apoio e parece que qualquer tipo de apoio ¢ pouco

1) Sente-se deprimida?
Nao. Sinto-me cansada, exausta e sem vontade de nada. Nao tenho vontade de ir as

compras, de limpa a casa, s6 me apetece estar o quarto de olhos fechados e as escuras.
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S6 quero ter a minha cabega descansada, peso que seja normal, certo? Levo os dias a
pensar no que vai ser a minha vida daqui a uns dias/meses, ndo consigo pensar coisas

positivas.

2)Sente-se ansiosa? Sim, porque tenho muita dificuldade em fazer uma gestdo do meu
tempo, sentia-me sempre insuficiente, e sentia que poderia ser mais presente. Sentia a
minha cabeca a mil, era muita coisa para gerir e sentia-me muitas vezes impotente.

6) Sente-se em stress?

Algumas vezes. E bastante stressante viver todos os dias numa correria. Tenho sempre o
tempo todo contado e por vezes torna-se cansativo ndo ter um pouco de tempo em paz.
7) Como avalia os cuidados prestados pela equipa de cuidados paliativos
domiciliarios? Bons. Tiravam as dividas que iam surgindo, articularam com o servi¢o
social do centro de satde no sentido de conseguir arranjar uma cama articulada elétrica
para maior conforto da minha mae, o que foi muito importante para o seu bem-estar pois
encontrava-se o dia toda acamada. Faziam a atualiza¢do da medicagao de acordo com as
necessidades dos doentes e faziam acompanhamento psicoldgico no domicilio.

7.1) O que acha que a equipa poderia ter feito mais?

Perante a situagdo, acho que ndo poderiam ter feito mais nada. Talvez eu gostasse que
as visitas domiciliares fossem mais recorrentes, pois eu sentia um certo alivio, e

conforto com a presenga da equipa.
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Anexo 12 - Guido da entrevista (esposa 1)

1) Como é para si cuidar do seu familiar? Cuidar do meu Marido, tem sido desafiante
neste ultimo ano. Foi um choque para mim quando lhe foi diagnosticada a doenga e
desde entdo ele tem vindo a piorar ao longo dos meses. Cuido dele porque como
juramos no altar, estamos juntos na satide e na doenga, até que a morte nos separe. Se o
fagco como um sentido de obrigagdo? talvez sim. E o pai dos meus filhos e quando penso
se ele eventualmente poderia fazer o mesmo por mim, quero acreditar que sim. A vida é
assim, se ndo for eu a cuidar dele, sei que ndo lhe resta muito mais tempo e eu faco a
minha obrigagdo.

2) Sente-se sobrecarregado por estar a cuidar do seu familiar? As vezes. Nio posso
dizer que ele ¢ um fardo para mim, ficaria mal e quando as pessoas me questionam digo
que esta tudo bem. Ele encontra-se acamado e isso ndo ajuda, precisa para tudo, ndo
come sozinho, ndo faz a higiene sozinho e isso complica a situag@o. Estou praticamente
o dia todo em casa, porque ele estd sempre a necessitar de algo, ou e ¢ dgua, ou é
comida, ou necessita de ir a casa de banho, ¢ um dia inteiro a fugir da sala para o quarto.
Nao consigo ir as compras sem preocupagdes ou ir & missa sem ficar com o coracdo nas
maos. Deixei de ir caminhar, de ir beber café com as minhas vizinhas e vivo
praticamente para cuidar dele.

3) Tem ajuda de outras pessoas nos cuidados com o seu familiar ou com os afazeres
domésticos? Nao tenho ajuda de ninguém, apenas vem cé a equipa de cuidados
paliativos quando € necessario. Quero acreditar que sozinha consigo fazer tudo, apesar
de ja se tornar desgastante para mim, ndo quero pedir ajuda a ninguém, mas a idade ja
pesa e eu ja me custa. Quanto aos afazeres domésticos, sou eu que fago tudo. Limpo a

casa, cozinho, lavo e passo a roupa. Mas tenho vindo a fazer cada vez menos coisas, ja
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ndo limpo tantas vezes a casa quanto gostaria, ja so passo a ferro ao fim de semana e a
comida ja faco a mais para sobrar para o jantar. Chego ao final do dia cansada.

4) Sente-se deprimida? Ja ouvi falar de depressdo, mas ndo sei e facto o que é. Tenho
chorado muito. Principalmente quando chega a noite e deito a cabeca na almofada,
comeco a pensar em tudo, no que ird ser a minha vida quando ele partir, no quao doente
ele estd e no que a minha vida se tornou, apesar de eu ndo me importar de abdicar de
tudo para cuidar dele. Sinto-me muito sensivel, ndo falo com muitas pessoas porque
também deixei de sair de casa praticamente e nem tenho vontade para ser sincera. Sinto-
me cansada e sem vontade, ja ndo tenho paciéncia para nada.

5) Sente-se ansiosa? Acho que lhe posso chamar ansiedade, ndo sei bem, derivado do
facto de estar sempre a espera que aconte¢a alguma coisa, que ele se sinta mal, que
infelizmente seja o fim. Estou sempre a espera que chegue o dia que ele parte, parece
que quanto menos quero pensar nisso, mais penso. Tenho sentido muita dor no peito
ultimamente, para que me doi o coracdo, mas sei que isso ¢ impossivel. Durmo muito
mal, tenho tomado medicagdo para dormir, pois ndo conseguia dormir com receio que
ele se sentisse mal e eu ndo ouvisse.

6) Sente-se em stress? As vezes fico muito nervosa sim, até tremo por todo o lado
quando fico arreliada com qualquer coisa. Ja levo o resto do dia agitada e s6 a fazer
disparates, parece que tudo corre mal. Nesses dias por mais que tente, parece que me
falta a paciéncia e tenho tendéncia a reagir em demasia a coisas minimas. Mesmo que
tente sentar-me no sofa a ler um livro sou incapaz de me concentrar e espairecer, porque
tenho a cabeca a mil.

7) Como avalia os cuidados prestados pela equipa de cuidados paliativos
domiciliarios? Os cuidados sdo bons. A equipa tem sido uma grande ajuda. No entanto,

com o passar do tempo sinto que o meu marido estd cada vez mais queixoso e que existe
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uma desvalorizacao por parte das equipas médicas, que desde sempre o acompanham,
levando a que alguns dos sintomas persistam.

7.1) O que acha que a equipa poderia ter feito mais?

Talvez verem com outros olhos as queixas do meu marido, sinto que como as queixas
sdo sempre as mesmas, elas proprias ja ndo sabem se a dor € real ou imaginaria. Ele
queixa-se constantemente e como ele ja tem a medicagdo certa administrada, sentem

que ndo ha mais nada que se possa fazer.
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Anexo 13 - Guido da entrevista (esposa 2 )

1) Como é para si cuidar do seu familiar? Para mim cuidar do meu esposo ¢ bastante
custoso. Eu propria me sinto muito fraca para o fazer, mas sinto que lho devo e que se
ndo for eu a fazer, mais ninguém fard. Infelizmente ndo tivemos filhos que nos possam
ajudar e sou que cuido dele 24 sob 24 horas, para mim ja se comega a tornar impossivel
mas nunca pensaria em pd-lo num lar, esta fora de questdo por completo, eu € que tenho
que cuidar até ndo conseguir mesmo mais, até cegar ao meu limite mesmo.

2) Sente-se sobrecarregado por estar a cuidar do seu familiar? Sim bastante, sou eu
que cuidado dele 24 sob 24 horas, que lhe fago as refei¢cdes, que faco a higiene diaria,
que o levanto para fazer as suas necessidades e ele tem muito pouca mobilidade fisica, o
que piora a situagdo. Tudo isto acrescentando ao facto, de ter que cuidar da casa, fazer
as limpezas, fazer as compras quase didrias e o ter que conciliar tudo isto todos os dias.
E muita coisa para a minha cabeca, sinto-me bastante cansada de cabega.

3) Tem ajuda de outras pessoas nos cuidados com o seu familiar ou com os afazeres
domésticos? Nao, sou apenas eu que cuidado do meu esposo, ndo tenho apoio de outras
pessoas, mas ja me sinto muito cansada, com dores fisicas constantes nas costas € nos
bragos do esfor¢o dos que fago diariamente com os cuidados que presto. Relativamente
aos afazeres domésticos, recai também sobre mim, ja ndo consigo fazer as coisas como
gostaria porque a minha saude ja ndo mo permite, mas esforco-me por fazer o melhor
que posso.

4) Sente-se deprimida?

Nao. Sinto-me cansada, exausta e sem vontade de nada. Nao tenho vontade de ir as
compras, de limpa a casa, s6 me apetece estar o quarto de olhos fechados e as escuras.

S6 quero ter a minha cabega descansada, peso que seja normal, certo? Levo os dias a
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pensar no que vai ser a minha vida daqui a uns dias/meses, ndo consigo pensar coisas
positivas.

5) Sente-se ansiosa?

Sempre fui muito ansiosa com tudo, no geral. S6 j& quero que o meu marido nio sofra
mais, se deus o quiser levar, que o leve, ndo aguento esta espera angustiante que vivo
todos os dias e que acho que todos os dias vai ser o dia que deus mo leva. Levo os dias
angustiada com tudo isto, j& ¢ muito tempo. Tenho um aperto no coragao todos os dias e
um no na garganta.

6) Sente-se em stress?

Em stress mais no sentido de ter muita coisa para fazer e ele estar-me sempre a chamar.
Ele precisa sempre de alguma coisa, leva o dia ou sentado ou deitado e como ndo tem
mobilidade precisa sempre da minha ajuda. Sempre que saio de casa, vou a correr, para
chegar a casa o mais rapido possivel.

7) Como avalia os cuidados prestados pela equipa de cuidados paliativos
domiciliarios?

Os cuidados sdo bons. Ja somos acompanhados hé algum tempo pela equipa de
cuidados paliativos e so lhes posso agradecer, ¢ a Unica ajuda que tenho. No entanto, ao
passar todo o dia em casa com o meu marido, dedico muito tempo a cuidar dele,
nomeadamente administragdo da medicacdo e alguns tratamentos que lhe tenho que
fazer, pois, estd sempre sentado ou acamado. Por vezes sinto que necessitava de saber
um pouco mais sobre esses de modo a conseguir assegurar melhores os cuidados.

7.1) O que acha que a equipa poderia ter feito mais?

Na minha opinido nada. Gostaria que a equipa fosse maior para poderem fazer visitas

mais regularmente. Pois ¢ apenas uma equipa aqui na zona que faz acompanhamento
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domiciliar e existem muitas pessoas doentes, infelizmente, sinto que se vivesse num

local mais perto da cidade teria um melhor acompanhamento.
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Anexo 14 — Consentimento e utilizacao de escala EADS-21

José Pais Ribeiro 13/02 “

para mim v

Cara colega

Autorizamos o uso da versdo da EADS-21 que
traduzimos e estudamos para uso com a populagao
portuguesa.

cordialmente,

José Luis Pais Ribeiro

mobile phone:

web page: http://sites.google.com/site/jpaisribeiro/
ORCID: http://orcid.org/0000-0003-2882-8056
ResearchGate- https://www.researchgate.net/
profile/Jose_Pais-Ribeiro/publications
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